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ΚΕΦΑΛΑΙΟ 1 
ΜΥΪΚΗ ΔΥΣΤΡΟΦΙΑ DUCNENNE(D.M.D) 
 
1.1Νευρο-Μυϊκές παθήσεις (Ν.Μ.Π.) 
 
Όταν οι μύες του σώματος που κινούνται εκούσια ή τα νεύρα που ελέγχουν 
αυτούς τους μύες δε λειτουργούν κανονικά τότε αναπτύσσονται κάποιες ασθένειες 
που καλούνται νευρομυϊκές ασθένειες. Οποιασδήποτε από τους μύες του σώματος 
μπορεί να προσβληθεί. Συνήθως, κύρια πάσχουν οι μύες που ελέγχουν και κινούν τα 
κάτω και άνω άκρα , αλλά αρκετά συχνά προσβάλλονται και αυτοί οι οποίοι ελέγχουν 
τις κινήσεις των ματιών, της ομιλίας, της μάσησης , της κατάποσης και ακόμη και της 
αναπνοής. Η μυϊκή δυστροφία Duchenne αποτελεί πάθηση των μυών και είναι μία 
από τις κατηγορίες των νευρομυϊκών παθήσεων (Bleck,1982, Dubowitz,1995, 
Παπαπετρόπουλος,1990,WHO,1980) 
Σκοπός αυτού του κεφαλαίου δεν είναι να υπάρξει ενδελεχής ιατρική 
παρουσίαση της μυϊκής δυστροφίας  Duchenne αλλά  να κατατεθούν πληροφορίες και 
στοιχεία που θα διευκολύνουν στη γνωριμία και στην κατανόηση των ιδιαίτερων 
χαρακτηριστικών που παρουσιάζει αυτή η ομάδα των παιδιών με ειδικές 
εκπαιδευτικές ανάγκες, καθώς και στις επιπτώσεις που αυτά τα ιδιαίτερα γνωρίσματα 
έχουν στην καθημερινή διαβίωση και εκπαιδευτική πραγματικότητα τους. Ερευνητικά 
δεδομένα  δεικνύουν ότι τα άτομα με μυϊκή δυστροφία Duchenne παρουσιάζουν, 
εκτός των κινητικών δυσκολιών, και νοητικές, νευροψυχολογικές και γλωσσικές  
(verbal) δυσκολίες (Karagan & Zelbueger,1978, Savage & Adams,1979, Sollee, 
Latham, Kendlon,& Brennan,1985, Whelan,1987, Adams & Gathercole,2000, Cotton, 
Voudouris, Greenwood,2001, Hinton,Vivo, Fee, Goldstein, Stern,2004, Hinton, 
Goldstein, Vivo, 2006,) και μάλιστα με μεγάλη ποικιλομορφία. Επίσης, σε μια έρευνα 
των Fitzpatrick, Barry, και Carvey (1986) όπου έγινε σύγκριση μεταξύ αγοριών χωρίς 
κάποιο πρόβλημα υγείας και παιδιών με μυϊκή δυστροφία Duchenne παρατηρήθηκε 
ότι  η τελευταία ομάδα παρουσίαζε φτωχές κοινωνικές σχέσεις με συνομηλίκους,  
κοινωνική απομόνωση και περισσότερους φόβους  και ανησυχίες  
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1.2.Μυϊκή δυστροφία Duchenne (D.M.D.): κλινικές εκδηλώσεις, 
επιπτώσεις, αντιμετώπιση 
  
Η μυϊκή  δυστροφία Duchenne (κακοήθης φυλοσύνδετος μυϊκή δυστροφία 
των παίδων) αποτελεί τον κυριότερο εκπρόσωπο των μυϊκών δυστροφιών. Οι μυϊκές 
δυστροφίες είναι κληρονομούμενες μυοπάθειες που χαρακτηρίζονται από προϊούσα 
εκφύλιση των σκελετικών μυών (WHO,1980, Bleck,1982, Παπαπετρόπουλος,1990).   
 Το 1868  ο Duchenne De Boulonge περιέγραψε τη μυϊκή δυστροφία 
Duchenne (MDM), η οποία αποτελεί και τη βαρύτερη μορφή μυοδυστροφίας. Η 
επίπτωση της στο γενικό πληθυσμό είναι 1:4000 γεννήσεις αρρένων. Δεν έχει 
διαπιστωθεί ακόμα γεωγραφική ή εθνική κατανομή. Η δυστροφία Duchenne 
προκύπτει ως αποτέλεσμα των μεταλλάξεων που γίνονται στο γονίδιο της 
δυστροφίνης Xp 21 και προσβάλλει μόνο αγόρια. Έχουν ανακοινωθεί περιπτώσεις 
της νόσου σε κορίτσια με σύνδρομο Turner. Στο 1/3 των περιπτώσεων οφείλονται σε 
μεταλλάξεις είτε στη μητέρα είτε στον ίδιο τον πάσχοντα (Παπαπετρόπουλος,1990, 
Dubowitz,1995). 
Στην αρχή της ζωής τους τα παιδιά εμφανίζονται φυσιολογικά και μόνον  
σπάνια διαγιγνώσκονται κάτω των 4-6 ετών, όταν δεν υπάρχει οικογενειακό ιστορικό. 
Το παιδί έχει στηρίξει σε κανονικό χρόνο το κεφάλι, το κορμί του, και έχει 
ορθοστατήσει χωρίς προβλήματα. Τα πρώτα ανησυχητικά σημάδια είναι δυσκολία 
στην έγερση και υπερτροφία των μυών της γαστροκνημίας. Με την πάροδο του 
χρόνου τα συμπτώματα πληθαίνουν και το τρέξιμο και το πήδημα γίνονται 
δραστηριότητες σχεδόν αδύνατες. Το παιδί αρχίζει να εμφανίζει λόρδωση της 
σπονδυλικής στήλης  και να περπατά στις μύτες. 
Το βάδισμα διαταράσσεται, υπάρχει στήριξη στα δάκτυλα των ποδιών, ενώ οι 
φτέρνες του δεν ακουμπάνε στο έδαφος   και χαρακτηρίζεται ως «χήνειο». Όταν τα 
παιδιά με μυϊκή δυστροφία  Duchenne πέσουν (πέφτουν πολύ εύκολα) δεν μπορούν 
να σηκωθούν εύκολα από το έδαφος. Για να το πετύχουν αυτό, συνήθως ακολουθούν 
την κάτωθι διαδικασία: κυλούν γύρω από το κορμό τους βάζοντας τα γόνατα στο 
έδαφος και με τεντωμένα χέρια προσπαθούν να σηκωθούν και να τεντώσουν τα 
πόδια. Ο χαρακτηριστικός αυτός τρόπος έγερσης είναι γνωστός ως «σκαρφάλωμα 
στον εαυτό μου». 
Γύρω στο 9ο-12ο έτος της ζωής, η επιδείνωση της αναπηρίας και οι συχνές 
πτώσεις καθιστούν το βάδισμα αδύνατο. Το παιδί κάνει χρήση του αναπηρικού 
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αμαξιδίου και από κει και πέρα η εξέλιξη είναι γρηγορότερη. Η απώλεια μυϊκής 
μάζας  είναι ραγδαία, οι κινήσεις συνεχώς περιορίζονται και επηρεάζεται και η 
λειτουργική χρήση των άνω άκρων. Σ΄ αυτή τη φάση η σκολίωση τους έχει γίνει πολύ 
βαριά και η σπαστικότητα των αγκώνων και των γονάτων δυσκολεύει την όλη 
κατάσταση. Ο λόγος, η κατάποση και οι κινήσεις των οφθαλμών διατηρούνται 
ανεπηρέαστες.   
Αντί καχεξίας, πολλά παιδιά παρουσιάζουν αύξηση του σωματικού τους 
βάρους, η οποία αποδίδεται στην ακινησία και την υπερτροφία. 
Εκτός της ιπποποδίας αναπτύσσεται και κυφοσκολίωση που επιβαρύνει 
περαιτέρω την αναπνευστική λειτουργία, η οποία, εξαρχής πάσχει λόγω της μυϊκής 
αδυναμίας. 
Τα παιδιά καθίστανται τελείως αδύνατα να κινηθούν ανεξάρτητα και 
χρειάζονται πλήρη φροντίδα. 
Αν και η χρονική πορεία είναι διαφορετική για κάθε άτομο, σε γενικές 
γραμμές κατά τη διάρκεια της σχολικών χρόνων, οι μαθητές με Duchenne  θα 
παρουσιάζουν  προοδευτικά μειωμένη μυϊκή λειτουργικότητα, γεγονός που επηρεάζει 
άμεσα και τις φυσικές δυνατότητες τους. Όπως ήδη αναφέραμε αν και η εξέλιξη και η 
σοβαρότητα των συμπτωμάτων είναι διαφορετική για το κάθε  παιδί , εντούτοις αν 
θέλαμε να κατατάξουμε σε στάδια την εξέλιξη της νόσου θα λέγαμε ότι υπάρχουν 
τέσσερα στάδια που συνδέονται με την εξέλιξη της όλης κατάστασης (Brooke, 1986, 
Witte,1985, WHO,1980, Bleck,1982, Παπαπετρόπουλος,1990, Dubowitz,1995, 
Αγγελοπούλου- Σακαντάμη,2004) 
 
α. Πρώιμη φάση (διάγνωση στην ηλικία των 7 ετών)  
Πολλές φορές, η καθυστέρηση ομιλίας - γλώσσας σε συνδυασμό με άλλες 
γνωστικές αδυναμίες αποτελούν την πρώτη συμπτωματολογία της D.M.D. Φυσικά, η 
αργή κίνηση ή η κίνηση με περισσότερη δυσκολία  σε σχέση με τους συνομηλίκους 
τους αποτελεί χαρακτηριστικό σημάδι του μαθητή με μυϊκή δυστροφία Duchenne. 
Συνήθως φαίνεται ότι είναι ένα αδέξιο παιδί με συχνά πεσίματα. Οι γάμπες του μπορεί 
να φαίνονται διευρυμένες ή υπερανεπτυγμένες,(αποκαλούμενη ψευδοϋπερτροφία 
γαστροκνημίας).  Αυτό συμβαίνει επειδή ο μυς της γάμπας αντικαθίσταται από άλλους  
ιστούς (λιπώδεις και ινώδεις). Το άλμα από μια όρθια θέση συνήθως αποτελεί αδύνατη 
κινητική δραστηριότητα. Η μυοκαρδιοπάθεια ως σταθερό εύρημα της νόσου, πιθανόν να 
αρχίσει να κάνει την εμφάνιση της, με αποτέλεσμα πολλά αγόρια με D.M.D. να αρχίσουν 
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να έχουν πρώιμα καρδιακά προβλήματα και μπορεί να χρειαστεί να παίρνουν φάρμακο 
που μπορεί να προκαλέσει υπνηλία ή  έλλειψη ενέργειας. 
  
β. Μεταβατική φάση (6-12 έτη)  
Κατά τη διάρκεια αυτής της χρονικής περιόδου,  οι αδυναμίες στην κινητική 
δραστηριότητα του αγοριού με μυϊκή δυστροφία   είναι πλέον εμφανείς. Ο μαθητής με 
D.M.D. θα  έχει χαρακτηριστικά προβλήματα στο περπάτημα επειδή οι τετρακέφαλοί 
του  (οι μπροστινοί μύες των μηρών)  έχουν γίνει πιο αδύναμοι. Δυσκολεύεται στην 
ισορροπία καθώς προσπαθεί να μετατοπίσει το βάρος του και να περπατήσει. Συνήθως  
περπατά στις  μύτες των ποδιών του ή στα δάχτυλά με έναν μικρό βηματισμό 
κυλίσματος (νήσσειο βάδισμα). Στην προσπάθεια του, ο νεαρός άνδρας με D.M.D. να 
αντισταθμίσει τον αδύνατο κορμό του και να διατηρήσει την ισορροπία του καθώς 
περπατά πετά την κοιλιά έξω και ρίχνει τους ώμους πίσω.  Η δυσκολία ανόδου σε σκάλα 
και αδυναμία ανόρθωσης από το έδαφος είναι χαρακτηριστική. Ο τρόπος με τον οποίο 
γίνεται η έγερση ακολουθεί την εξής σειρά: πρώτα θα βάλει τα οπίσθιά του τέρμα πίσω 
και μετά θα χρησιμοποιήσει τα μπράτσα του για υποστηρίγματα  "περπατώντας" τα 
χέρια του επάνω στα πόδια του με τα χέρια του έως ότου σταθεί (μυοπαθητική ανέγερση-
σημείο Gower).  
 
γ.  Φάση απώλειας της βάδισης (8-14 έτη)  
Στην ηλικία των 11 -12 χρονών περίπου, το σύνολο των αγοριών με  DMD κάνουν 
χρήση τροχήλατου αμαξιδίου.  Ο μαθητής με μυϊκή δυστροφία Duchenne κουράζεται 
πολύ εύκολα εξαιτίας της αποδυνάμωσης των μυών του. Η εφηβεία συνοδεύεται με την 
απώλεια βάδισης και τη συνεχή αλλά και ραγδαία πρόοδο της αδυναμίας στις κινητικές 
δραστηριότητες. Οι δραστηριότητες που περιλαμβάνουν τα χέρια, τα πόδια, ή τον κορμό 
του σώματος θα απαιτούν βοήθεια ή μηχανική υποστήριξη.  Στο επίπεδο της εκτέλεσης 
των  σχολικών καθηκόντων οι περισσότεροι  νεαροί άνδρες θα μπορούν γενικά να 
γράψουν και να χρησιμοποιήσουν ηλεκτρονικό υπολογιστή (με πιο αργούς ρυθμούς 
από τους συνομηλίκους τους) αφού διατηρείται ακόμη η λειτουργική χρήση των 
δακτύλων.  
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δ. Φάση ενήλικης ζωής (15 + έτη)  
Κατά τη διάρκεια της εφηβείας, προοδευτικά προσβάλλονται οι αναπνευστικοί 
μύες και το μυοκάρδιο. Σημαντικά συμπτώματα των καρδιακών και πνευμονικών 
επιπλοκών περιλαμβάνουν: κόβεται η ανάσα του νεαρού άνδρα με DMD, εμφανίζεται 
υγρό στους πνεύμονες και πρήξιμο στους μηρούς και τα κάτω πόδια (κατακράτηση 
υγρών λόγω συμφορητικής καρδιακής ανεπάρκειας). Τα παιδιά καθίστανται τελείως 
αδύνατα να κινηθούν ανεξάρτητα και χρειάζονται πλήρη φροντίδα. 
 Οι νεαροί άνδρες με DMD καταλήγουν λόγω των παραπάνω επιπλοκών με 
την αναπνευστική ανεπάρκεια να αποτελεί τη συχνότερη αιτία θανάτου που συνήθως 
επέρχεται στο τέλος της 2ης δεκαετίας ή στην αρχή της 3ης (περίπου στην ηλικία των 
είκοσι ετών οι αναπνευστικοί μύες πλήττονται σε σημείο που συνήθως οδηγεί στη 
διασωλήνωση του ατόμου)(Brooke, 1986, Witte,1985, WHO,1980, Bleck,1982, 
Παπαπετρόπουλος,1990, Dubowitz,1995). 
Στα παιδιά με μυϊκή δυστροφία Duchenne  η χρονική φάση της απώλειας της 
κινητικής ανεξαρτησίας και η λήψη της απόφασης για χρήση αναπηρικού αμαξιδίου 
αποτελεί μια ιδιαίτερα δύσκολη διαδικασία τόσο για τα ίδια τα παιδιά όσο και για τα 
υπόλοιπα μέλη της οικογένειας. Η ιδέα της χρησιμοποίησης αναπηρικού αμαξιδίου, 
στην αρχή, συνήθως συνοδεύεται από σθεναρή αντίσταση και επιτελείται όταν 
απολεσθεί η πλήρης σχεδόν κινητικότητα του παιδιού. Αργότερα, βέβαια 
συναισθήματα ανακούφισης και ευχαρίστησης μπορεί να εμφανιστούν γιατί η 
διατήρηση της ανεξάρτητης κινητικότητας μέσω ενός χειροκίνητου ή ηλεκτροκίνητου 
αμαξιδίου συντελεί στην αυτοεξυπηρέτηση του ατόμου και στην ποιότητα της ζωής 
του. 
Βέβαια στα πρώτα στάδια όπου η έγερση από την καθιστή θέση  είναι 
ιδιαίτερα δύσκολη και επίπονη μπορούν να χρησιμοποιούν εναλλακτικές λύσεις τόσο 
στον οικογενειακό χώρο όσο και στο χώρο του σχολείου. Η αντικατάσταση των 
συνηθισμένων καθισμάτων με υψηλές καρέκλες μπορούν να έχουν διευκολυντικό 
ρόλο στην ανεξάρτητη ορθοστάτιση. Επίσης, η ύπαρξη ενός μπαστουνιού ή μιας 
πατερίτσας μπορεί να βοηθήσει το παιδί να νιώθει ασφάλεια κατά τη μετακίνηση του. 
Επίσης το ύψος του τραπεζιού ή του θρανίου(κατάλληλο ύψος τραπεζιού σημαίνει ότι 
μπορούν να στερεωθούν οι αγκώνες στο τραπέζι και έτσι εξασφαλίζεται καλύτερη 
κίνηση στον αγκώνα, στον καρπό και στο χέρι) μπορεί να διευκολύνει ή δυσχεράνει 
τη συμμετοχή σε δραστηριότητες τόσο στο χώρο του σπιτιού π.χ. σίτιση, όσο και στο 
χώρο του σχολείου π.χ. γραφή. Όταν το παιδί/ μαθητής είναι δύσκολο να κρατήσει 
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αντικείμενα με το χέρι λόγω μυϊκής αδυναμίας υπάρχουν εξαρτήματα που μπορούν 
να του επιτρέψουν την κράτηση π.χ. κουταλιού ή μολυβιού. Στις περιπτώσεις όπου 
υπάρχει επιδείνωση της μυϊκής αδυναμίας υπάρχουν ειδικά βοηθήματα που μπορούν 
να προσαρμοσθούν πάνω στο αναπηρικό αμαξίδιο. Τα βοηθήματα αυτά συγκρατούν 
το αντιβράχιο έτσι ώστε ο καρπός και το χέρι να μπορούν να εκτελούν σε 
ικανοποιητικό βαθμό κάποιες δραστηριότητες όπως η σίτιση.    
Βέβαια, δε θα πρέπει να ξεχνάμε ότι η προσβασιμότητα συνοδεύεται από 
κτιριακές τροποποιήσεις, οι οποίες μεταφράζονται σε οικονομικό κόστος, γεγονός 
που αρκετές φορές δρα ως τροχοπέδη και ως ανασταλτικός παράγοντας  για την 
ανεξάρτητη κινητικότητα και τη συμμετοχή σε σχολικές, κοινωνικές αλλά και 
οικογενειακές δραστηριότητες. Μερικές από τις βασικές αλλαγές αφορούν την 
ύπαρξη ανελκυστήρων, ειδικών χειρολαβών, προσβάσιμων αντικειμένων π.χ. 
διακοπτών φωτισμού, βιβλιοθήκες, βρύσες, κ.τ.λ, φαρδιών πόρτων για τη μετακίνηση 
του αναπηρικού αμαξιδίου από το ένα δωμάτιο στο άλλο.   
Το μπάνιο/ τουαλέτα είναι επίσης ένας δύσκολος χώρος ο οποίος συνήθως 
εγκυμονεί πολλούς κινδύνους για όλα τα άτομα π.χ. λόγω του μικρού μεγέθους 
μπορεί ένα άτομο να πέσει, να χτυπήσει, να γλιστρήσει κ.τ.λ.. Όλες αυτές οι 
δυσκολίες πολλαπλασιάζονται αλλά και μεγεθύνονται όταν αναφερόμαστε σε παιδιά 
με μυϊκή δυστροφία Duchenne. Βεβαίως και οι περισσότεροι χώροι υγιεινής των 
εκπαιδευτικών ιδρυμάτων δεν είναι κατάλληλοι να υποδεχθούν άτομα τα οποία 
κάνουν χρήση αναπηρικού αμαξιδίου ή ναρθήκων ή χρησιμοποιούν πατερίτσες αλλά 
αυτό δε σημαίνει ότι δεν πρέπει να ληφθεί μέριμνα και πρόνοια έτσι ώστε να 
αποφευχθούν τα ατυχήματα π.χ. διάφορες χειρολαβές  στο χώρο υγιεινής μπορούν να 
αποβούν ιδιαίτερα λειτουργικές, ειδικά καθίσματα, για τη χρήση της λεκάνης, που 
είναι ανασηκωμένα και τα οποία είναι φορητά κ.τ.λ.         
Αξίζει να σημειωθεί, ότι συχνά η αντίδραση τόσο του παιδιού με μυϊκή 
δυστροφία Duchenne όσο και του οικογενειακού αλλά και του εκπαιδευτικού 
προσωπικού, είναι αρχικά αρνητική, διότι η χρήση ενός βοηθήματος  υποδηλώνει τη 
μονιμότητα μιας κατάστασης και τη μη αναστρεψιμότητα της. Γι΄ αυτό είναι 
ιδιαίτερα σημαντικό η χρήση των βοηθημάτων να συνάδει χρονικά με τις ανάγκες 
τόσο κινητικές όσο και συναισθηματικές τόσο του παιδιού όσο και της οικογένειας 
του. Αφετέρου σκοπός της χρήσης των τεχνολογικών εξαρτημάτων θα πρέπει να είναι 
η βελτίωση της κινητικότητας και της ανεξάρτητης δραστηριότητας του μαθητή με 
μυϊκή δυστροφία Duchenne και όχι η παγίωση μιας κατάστασης αναπηρίας.         
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Όσον αφορά στη θεραπευτική αντιμετώπιση δεν υπάρχει κάτι ειδικό για την 
μυϊκή δυστροφία  Duchenne. Η χορήγηση κορτικοστεροειδών έχει δώσει 
ενθαρρυντικά αποτελέσματα. Σήμερα γίνονται προσπάθειες να μεταμοσχευτούν 
υγιείς μυοβλάστες στους μυς, έτσι ώστε να παράγεται δυστροφίνη, αλλά μόνο το 1% 
των μυϊκών ινών είναι δυνατόν να αντικατασταθεί (WHO,1980, Bleck,1982, 
Παπαπετρόπουλος,1990, Dubowitz,1995). 
Οι μορφές θεραπείας που εφαρμόζονται σε παιδιά με μυϊκή δυστροφία 
Duchenne είναι οι εξής: 
• Φυσικοθεραπεία 
• Ορθοπεδικές επεμβάσεις 
• Βοηθήματα για την καθημερινή ζωή 
• Σωστή διατροφή 
• Λογοθεραπεία 
• Ψυχολογική και κοινωνική υποστήριξη 
• Φαρμακοθεραπεία 
Στόχος όλων των προγραμμάτων αντιμετώπισης της μυϊκής δυστροφίας 
Duchenne είναι κατά κύριο: 
• η βελτίωση της ποιότητας ζωής του παιδιού και της οικογένειας του, 
• η μεγιστοποίηση των δυνατοτήτων του ασθενούς και 
• η ελαχιστοποίηση των συνεπειών, οι οποίες μπορεί να οδηγήσουν στην 
ακινητοποίηση του παιδιού και κατά συνέπεια στην κοινωνική και σχολική 
απομόνωση. 
Για τους προαναφερθέντες λόγους, όταν μια οικογένεια έχει ένα παιδί με τη 
συγκεκριμένη διάγνωση χρειάζεται από πολύ νωρίς  αποκατάσταση, παρέμβαση και 
φροντίδα από ένα σύνολο ειδικοτήτων, ιατρικές  ειδικότητες (νευρολόγος, 
ορθοπεδικός, πνευμονολόγος, καρδιολόγος, κ.τ.λ ), ειδικότητες ψυχολογικής και 
κοινωνικής υποστήριξης (ψυχολόγος, κοινωνικός λειτουργός), εκπαιδευτικοί 
διαφόρων βαθμίδων , φυσιοθεραπευτή, εργοθεραπευτή, λογοθεραπευτή. 
Η έγκαιρη φυσιοθεραπευτική παρέμβαση θεωρείται σκόπιμη αλλά και 
αναγκαία γιατί αφενός βοηθά να διατηρηθούν σε καλή λειτουργική κατάσταση οι 
μύες αφετέρου διορθώνουν καθημερινές πρακτικές του παιδιού αλλά και της 
οικογένειας προσδίδοντας ποιότητα και διευκόλυνση στην καθημερινή διαβίωση.  
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Παρά όμως τις προσπάθειες για έγκαιρη και συστηματική φυσιοθεραπευτική 
αγωγή, η προϊούσα δυσκολία  στη βάδιση των παιδιών με μυϊκή δυστροφία 
Duchenne, έχει ως αποτέλεσμα τα συχνά πεσίματα τους σε ηλικία 9-12 χρονών. Η 
δυνατότητα για παράταση της όρθιας στάσης, για μέγιστο χρονικό διάστημα δύο 
ετών, με τη χρήση ναρθήκων ελαφρών από ειδικά υλικά θα πρέπει να  συζητηθεί με 
τους άμεσα αλλά και έμμεσα εμπλεκόμενους.  Στη φάση αυτή οι προσωπικές 
επιθυμίες του παιδιού αλλά και της οικογένειας του πρέπει να συζητηθούν με την 
ομάδα υποστήριξης. Η χρήση βέβαια του αναπηρικού αμαξιδίου, στην εξέλιξη της 
κατάστασης, δε μπορεί να αποφευχθεί. 
Η άσκηση με ποδήλατο, η κολύμβηση και αθλοπαιδιές που είναι ανάλογες με  
το στάδιο της πάθησης και προσαρμοσμένες στις σωματικές και νοητικές ικανότητες 
του παιδιού με μυϊκή δυστροφία  Duchenne είναι ενδεδειγμένες και επιβάλλεται να 
ενταχθούν στο εκπαιδευτικό πρόγραμμα. 
 
 
1.3. Οι επιπτώσεις της Μυϊκής δυστροφίας Duchenne (D.M.D.) 
 
Η μυϊκή δυστροφία Duchenne, όπως ήδη έχει αναφερθεί είναι συνυφασμένη 
με διαταραχή και εν συνεχεία με απώλεια των φυσιολογικών σωματικών δομών σε 
συνδυασμό σε κάποιο ποσοστό με νοητική καθυστέρηση. Λόγω αυτών των 
καταστάσεων τα παιδιά με μυϊκή δυστροφία Duchenne υφίστανται: 
 
1.3.1. Επιπτώσεις σε εκπαιδευτικό επίπεδο: 
«Απαιτήσεις»για: 
• χωροταξική ένταξη-ενσωμάτωση 
• κοινωνική ένταξη-ενσωμάτωση 
• διδακτική ένταξη-ενσωμάτωση, άρα  
• κατάλληλα παιδαγωγικά προγράμματα και δομές για ειδική 
εκπαίδευση. 
Η ειδική εκπαίδευση που παρέχεται στο πλαίσιο των σκοπών της 
πρωτοβάθμιας, της δευτεροβάθμιας  και της τεχνικής και της επαγγελματικής 
εκπαίδευσης, για τα άτομα με μυϊκή δυστροφία Duchenne όπως και για κάθε άλλο 
άτομο με ειδικές εκπαιδευτικές ανάγκες,  διέπεται από το φιλοσοφικό αλλά και 
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πρακτικό πνεύμα του Ν.2817/2000, «Εκπαίδευση των ατόμων με ειδικές 
εκπαιδευτικές ανάγκες και άλλες διατάξεις»(Φ.Ε.Κ., 78/14.3.200, τ.Α’). 
Αν και ο νόμος δεν κατοχυρώνει τον  όρο «υποχρεωτική» ειδική εκπαίδευση 
εντούτοις θεωρείται σχεδόν αποδεκτό από όλους ότι τα άτομα με ειδικές 
εκπαιδευτικές ανάγκες θα πρέπει να γίνονται αποδέκτες παιδείας ως βασικού 
κοινωνικού αλλά και ατομικού αγαθού. Ιδεατός στόχος του νομοθετικού πλαισίου 
είναι αφενός η άρση όλων εκείνων των εμποδίων που παρεμποδίζουν την 
ψυχοπνευματική ανάπτυξη και κοινωνική πρόοδο του μαθητή  και αφετέρου η 
προστασία του από ότι παρεμποδίζει την επίτευξη των παραπάνω στόχων είτε λόγω 
αλλότριων συμφερόντων ή άγνοιας ή αδιαφορίας ή για οποιοδήποτε λόγο. 
Σήμερα, στην Ελλάδα και λόγω της απουσίας της υποχρεωτικής ειδικής 
εκπαίδευσης υπάρχουν παιδιά με μυϊκή δυστροφία Duchenne που δεν 
παρακολουθούν κάποιο οργανωμένο εκπαιδευτικό πρόγραμμα. Βέβαια, δεν έχουμε 
επίσημα στατιστικά στοιχεία σχετικά με τους λόγους παρεμπόδισης από το επίσημο 
εκπαιδευτικό πλαίσιο και σε γενικές γραμμές εκτιμούμε ότι τα παιδιά με μυϊκή 
δυστροφία Duchenne ενθαρρύνονται από το περιβάλλον τους να φοιτήσουν στο 
σχολείο. Άλλωστε ας μην ξεχνάμε ότι η εκπαίδευση στα παιδιά με μυϊκή δυστροφία 
Duchenne, όπως βέβαια και σε κάθε παιδί με ειδικές εκπαιδευτικές ανάγκες, αποτελεί 
κύριο ζήτημα επιβίωσης, με άμεσες και ποικίλες επιπτώσεις και όχι μόνο απόδειξη 
πολιτισμού και ποιότητας ζωής. 
Το ερώτημα που τίθεται, βέβαια, είναι αν οι παρεχόμενες εναλλακτικές 
εκπαιδευτικές επιλογές είναι εναρμονισμένες με τις σύγχρονες δυνατότητες 
αντιμετώπισης παιδιών με προβλήματα υγείας. Τα παιδιά με μυϊκή δυστροφία 
Duchenne και οι οικογένειες τους αντιμετωπίζουν διάφορα προσκόμματα στη χρήση 
του βασικότερου μορφωτικού αγαθού που είναι το σχολείο. Πολλές φορές, οι λύσεις 
που δίνονται, είναι σε επίπεδο ατομικό και το κόστος, οικονομικό, κοινωνικό, 
συναισθηματικό  επιβαρύνει την ίδια την οικογένεια και όχι τον κατεξοχήν φορέα 
παροχής μόρφωσης, το Υπουργείο Παιδείας, δηλαδή, δια των θεσμοθετημένων 
οργάνων του. 
Το επίσημο κράτος έχει προβλέψει για την περίπτωση μαθητών που 
απουσιάζουν από το σχολείο για ένα μεγάλο χρονικό διάστημα, για λόγους υγείας, με 
το Ν.Δ. 1197/72, άρθρο 2, παρ.1., σύμφωνα με το οποίο « μαθητές με ειδικές 
παθήσεις , καθώς και μαθητές που αναγκάστηκαν να διακόψουν τη φοίτηση τους για 
την ίδια αιτία και διδάχθηκαν κατ’ ιδίαν μαθήματα μιας ή περισσοτέρων τάξεων 
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γίνονται δεκτοί με κατατακτήρια εξέταση εφόσον η πάθηση τους  δεν επιτρέπει την 
κανονική τους φοίτηση στο σχολείο, δεν απέκλειε όμως την κατ’ ιδίαν διδασκαλία 
και μελέτη στα μαθήματα κάθε τάξης που αντιστοιχούν σε ένα πλήρες σχολικό έτος 
από εκπαιδευτικούς που έχουν τα νόμιμα προσόντα». Με ειδικές, εξάλλου, αποφάσεις 
του ΥΠΕΠΘ- 24945/2.3.73, 42373/21.4.76, Γ2/3922/28.12.84 και Γ2/3031/22.10.85- 
ορίζονται και οι ασθένειες που δικαιολογούν την κατ’ ιδίαν διδασκαλία, ενώ το Ν.Δ. 
1197/72, άρθρ.2, παρ.3 ορίζει τον τρόπο εξέτασης μαθητών για την κατάταξη τους σε 
μια τάξη ή την προαγωγή τους στην επόμενη τάξη. 
Είναι, λοιπόν, καταφανές, ότι το  νομικό πλαίσιο της χώρας μας, προβλέπει να 
μην αποκλείονται από την εκπαιδευτική εξέλιξη  μαθητές, λόγω αδυναμίας φυσικής 
παρουσίας στο σχολείο. Αυτό όμως που δεν προβλέπει είναι τις διαδικασίες 
αντιμετώπισης του εκπαιδευτικού κενού που δημιουργείται. Οι γονείς καλούνται, 
αφενός, να επιλέξουν τους εκπαιδευτικούς «που έχουν τα νόμιμα προσόντα» και 
αφετέρου να αντεπεξέλθουν στο οικονομικό κόστος της κατ’ οίκον διδασκαλίας του 
συνόλου των μαθημάτων που διδάσκονται στο σχολείο. 
Οι κινητικές δυσκολίες σε συνδυασμό με την νοητική κατάσταση του παιδιού 
αποτελούν βασικούς παράγοντες σχετικά με τη δυνατότητα συμμετοχής του παιδιού 
στις υπάρχουσες εκπαιδευτικές δομές. 
Η νοητική κατάσταση του παιδιού με μυϊκή δυστροφία Duchenne  δεν 
επηρεάζεται με την πρόοδο της ηλικίας του  και η όποια νοητική καθυστέρηση δεν 
έχει εκφυλιστικό χαρακτήρα και δε σχετίζεται με τη βαρύτητα των μυϊκών 
παραλύσεων. Κατά μέσο όρο το νοητικό πηλίκο ( I.Q.) είναι κάτω του 85 και στο 1/3 
των περιπτώσεων κάτω του 75 και σε ένα πολύ μικρό ποσοστό κάτω του 50. 
(Παπαπετρόπουλος,1990). 
 Έρευνες παρουσιάζουν στοιχεία ότι οι μαθητές με  μυϊκή δυστροφία 
Duchenne εμφανίζουν κάτω του μέσω όρου γνωστική ικανότητα και μαθησιακές 
ιδιαιτερότητες (Pollakoff, Morton, Kock, Rios,1998). Συχνά, η συναισθηματική αλλά 
και η συμπεριφορική ιδιαιτερότητα τους μπορεί να επηρεάσουν την ικανότητα του 
παιδιού να συγκεντρωθεί αλλά και να  αποδώσει ικανοποιητικά στα σχολικά του 
καθήκοντα και υποχρεώσεις (Pollakoff, Morton, Kock, Rios,1998). Στόχος των 
ερευνητών είναι να μπορέσουν να διαχωρίσουν τις συναισθηματικές καταστάσεις από 
τους οργανικούς λόγους που επιδρούν στη μαθησιακή ικανότητα των παιδιών με 
μυϊκή δυστροφία Duchenne. Κάποιοι από τους ερευνητές έχουν ορίσει τους 
ψυχολογικούς λόγους ως εξωγενείς παράγοντες  και τις οργανικές αιτίες ως εγγενείς 
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παράγοντες (Leibowitz, Dubowitz, 1981). Βέβαια, κάποιοι ερευνητές δεν 
αναγνωρίζουν στους  εξωγενείς παράγοντες ιδιαίτερη βαρύτητα σχετικά με τη 
μαθησιακή ικανότητα και  υποστηρίζουν ότι σε κάποια οργανική αιτία θα πρέπει να 
οφείλεται το μαθησιακό προφίλ των μαθητών με μυϊκή δυστροφία Duchenne 
(Pollakoff, Morton, Kock, Rios,1998, Ogasawara,1989). Στην ίδια άποψη συνηγορεί 
και ο Παπαπετρόπουλος (1990), υποστηρίζοντας ότι η όποια νοητική καθυστέρηση 
και μαθησιακές δυσκολίες δεν μπορούν να αποδοθούν στις κακές συνθήκες, που 
δημιουργεί η κινητική αναπηρία για την εκπαίδευση τους (σε συγκριτικές μελέτες, 
παιδιά με παρόμοια κινητικά προβλήματα από νωτιαία μυατροφία παρουσιάζουν 
φυσιολογική νοητική ανάπτυξη). Η οργανική αιτιολογία είναι ο πρωταρχικός λόγος 
των μαθησιακών δυσκολιών και ως δευτερογενής σημασίας θεωρείται το κοινωνικό 
περιβάλλον ή λειτουργική/κινητική φύση της μυϊκής δυστροφίας  Duchenne 
(Ogasawara,1989). 
Ο Black (1973) υποστηρίζει ότι μεταξύ των παιδιών με μυϊκή δυστροφία 
Duchenne παρατηρείται υψηλό ποσοστό νοητικής καθυστέρησης. Επίσης υποστήριξε 
ότι η νοημοσύνη τους φαίνεται να χειροτερεύει με το πέρασμα του χρόνου και με την 
επακόλουθη κινητική αδυναμία. 
Οι Marsh και Munsat (1974) σε έρευνα τους καταγράφουν χαμηλότερες 
επιδόσεις I.Q. σε κλίμακες που απαιτούσουν λεκτική συμμετοχή συνδέοντας την  
λεκτική αδυναμία με τη φύση της  ασθένειας και με οργανική αιτιολογία. Την ίδια 
υπόθεση προσπάθησαν να επιβεβαιώσουν ερευνητικά και οι Karagan και Zellweger 
(1978) σε αγόρια από 62 έως  118 μηνών. 
Οι Leibowitz και Dubowitz (1981) βρήκαν ότι τα  παιδιά με μυϊκή δυστροφία 
Duchenne είχαν χαμηλότερες επιδόσεις στις λεκτικές κλίμακες από ό,τι σε  άλλες 
κλίμακες σε τεστ νοημοσύνης και επί προσθέτως,  ότι συγκεκριμένες μαθησιακές 
αδυναμίες συνδέονται με τη γενική αδυναμία του λεκτικού I.Q.. Με ερευνητικά 
δεδομένα υποστηρίχθηκε ότι  οι μαθητές με μυϊκή δυστροφία Duchenne παρουσίαζαν 
προβλήματα στη διαδικασία της ανάγνωσης (Leibowitz & Dubowitz,1981). 
 Επίσης, αξιοσημείωτες  δυσκολίες παρατηρήθηκαν στη λεκτική μνήμη, μη 
λεκτική μνήμη, λεκτική ευφράδεια στα  παιδιά με μυϊκή δυστροφία  Duchenne σε 
σύγκριση με παιδιά που  είχαν διαγνωσθεί με   SMA (Spinal Muscular Atrophy) 
(Whelan,1987). Οι  Billard,  et al (1992) βρήκαν σημαντικές διαφορές ανάμεσα σε 
παιδιά με μυϊκή δυστροφία Duchenne και σε παιδιά με SMA σε πεδία  όπως λεκτική 
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ευφράδεια, συντακτική κατανόηση, δεξιότητες ανάγνωσης, ακουστική επιλεκτική 
προσοχή, λεκτική μνήμη και οπτική μνήμη. 
Την άποψη ότι οι ψυχοκοινωνικοί παράγοντες από μόνοι τους δεν είναι ικανοί 
να εξηγήσουν την αναπτυξιακή καθυστέρηση ενισχύει και η έρευνα των Smith et al 
(1990). Οι Smith et al βρήκαν σημαντική αναπτυξιακή καθυστέρηση  με μεγαλύτερη 
αδυναμία στον προφορικό λόγο και στις χωροκινητικές  δεξιότητες. Κατέγραψαν 
ερευνητικά στοιχεία τα οποία δείχνουν ότι ο προφορικός λόγος καθυστερεί να 
σταθεροποιηθεί ανεξάρτητα της ηλικίας και της  λειτουργικής βλάβης. Αν και βρήκαν 
ότι υπάρχει υψηλή συσχέτιση ανάμεσα στη νοημοσύνη, τη μητρική νοημοσύνη 
(maternal intelligence) και τις οικογενειακές συνθήκες (home environment) στην 
ομάδα ελέγχου (normal control group), εν τούτοις αυτοί οι παράγοντες δεν 
παρουσίαζαν υψηλή συσχέτιση στην ομάδα των παιδιών με μυϊκή δυστροφία  
Duchenne. 
Όλα τα παραπάνω ερευνητικά δεδομένα έχουν την σημασία και τη  βαρύτητα 
τους εφόσον αξιοποιούνται από τους ειδικούς με σκοπό την καλύτερη αξιολόγηση 
των παιδιών με μυϊκή δυστροφία Duchenne και την παροχή καλύτερων υπηρεσιών. 
Παιδιά με γλωσσικές δυσκολίες απαιτούν εκπαιδευτικά προγράμματα παρέμβασης. 
Τα προγράμματα ειδικής αγωγής θα πρέπει να περιλαμβάνουν και λογοθεραπεία και 
φυσιοθεραπεία αλλά και εργοθεραπεία. Η ένταξη αυτής της ομάδας του μαθητικού 
πληθυσμού στα κανονικά σχολεία βοηθά στο να μειωθεί η κοινωνική απομόνωση και 
τα ψυχοπαθολογικά χαρακτηριστικά αυτής της ασθένειας. 
Η εκπαιδευτική αξιολόγηση θα πρέπει να περιλαμβάνει και αξιολόγηση της 
γενικής νοημοσύνης του παιδιού και ειδικότερα γλωσσικές δεξιότητες (Polakoff et 
al,1998). Στόχος η πρώιμη παρέμβαση, έτσι ώστε να επιτευχθεί ποιότητα ζωής του 
παιδιού μέσω της μείωσης των σχολικών αποτυχιών και ματαιώσεων αλλά και της 
επιμήκυνσης της λειτουργικής ανεξαρτησίας. Μια ολοκληρωμένη αξιολόγηση και 
ένα κατάλληλα σχεδιασμένο εκπαιδευτικό πρόγραμμα παρέμβασης αποτελεί 
ουσιαστικό και πολύτιμο βοηθό τόσο των ειδικών που ασχολούνται με το παιδί αλλά 
και κυρίως των γονέων. Επίσης, οι γονείς αλλά και οι δάσκαλοι θα πρέπει να 
ενημερωθούν ότι το επίπεδο νοημοσύνης του παιδιού δε χειροτερεύει με το πέρασμα 
του χρόνου και θα πρέπει  να ενθαρρύνουν διαδικασίες μάθησης  ακόμη και όταν η 
μυϊκή αδυναμία εμφανιστεί σθεναρά στο προσκήνιο και αρχίζουν απώλειες κινητικής 
λειτουργικότητας (Marsch & Munsat, 1974, Polakoff et al,1998). Κάθε επιπρόσθετο 
«τέχνασμα» που διευκολύνει την επικοινωνία αλλά και τις διαδικασίες μάθησης 
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μπορεί να αποδειχθεί ιδιαίτερα ωφέλιμο (Polakoff et al,1998) δεδομένου του 
γεγονότος των ψυχοκοινωνικών επιπτώσεων της νόσου και των δεξιοτήτων που 
χρειάζεται να αναπτύξουν τα παιδιά για να ανταποκριθούν σε αυτές. 
Εν κατακλείδι, υπάρχουν ερευνητικά στοιχεία που συνδέουν τη γνωστική 
ικανότητα και τις μαθησιακές δυσκολίες των παιδιών με μυϊκή δυστροφία Duchenne 
με οργανικό υπόβαθρο. Η όποια αδυναμία στη γνωστική λειτουργικότητα 
εμφανίζεται να μην έχει εκφυλιστικό χαρακτήρα και να είναι ανεξάρτητη από τη 
σοβαρότητα της ασθένειας. Οι μαθησιακές δυσκολίες εντοπίζονται κυρίως στην 
ανάγνωση,  τη λεκτική μνήμη και  σύνταξη 
 
1.3.2. Επιπτώσεις σε επαγγελματικό επίπεδο 
Η επιλογή επαγγελματικής κατάρτισης και εν συνεχεία η ένταξη στο 
εργασιακό τομέα αποτελεί ένα ακόμη δυσεπίλυτο πρόβλημα για τα άτομα με μυϊκή 
δυστροφία  Duchenne. Η ανάπτυξη των πνευματικών/γνωστικών ικανοτήτων τους 
αποτελεί πρωταρχικό μέλημα αν λάβουμε υπόψη μας ότι υπάρχει προϊούσα μείωση 
της σωματικής τους ικανότητας. 
Παράγοντες που πρέπει να ληφθούν υπόψη για να ένα επιτυχή επαγγελματικό 
προσανατολισμό και κατά επέκταση και επαγγελματική δραστηριοποίηση, δεδομένου 
του γεγονότος του περιορισμού των επιλογών της επαγγελματικής κατάρτισης και 
των περιορισμών στην ένταξη στον εργασιακό τομέα, είναι το επίπεδο ανεξάρτητης 
κινητικότητας (ορθοστατική βάδιση, χρήση αναπηρικού αμαξιδίου, κ.τ.λ), το επίπεδο 
της φυσικής και ψυχικής καταπόνησης, το επίπεδο των γνωστικών ικανοτήτων, το 
επίπεδο ατομικών δυνάμεων, το οικογενειακό, κοινωνικό δίκτυο για αντιμετώπιση 
των καθημερινών προβλημάτων, την ευελιξία στον εργασιακό τομέα για αλλαγές, 
τροποποιήσεις της εργασιακής θέσης ανάλογα με την αναπηρία του νεαρού άνδρα και 
το επίπεδο των νέων υποστηρικτικών τεχνολογιών και ειδικών συσκευών που 
παρέχουν τη δυνατότητα για παράταση ή διατήρηση της ανεξαρτησίας του ατόμου με 
μυϊκή δυστροφία  Duchenne.  
Πιθανά επαγγέλματα που θα μπορούσαν να προταθούν ως ιδιαίτερα 
«προσβάσιμα» για τη συγκεκριμένη ομάδα είναι εκείνα τα οποία δε είναι απαραίτητες 
οι μετακινήσεις. 
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1.3.3. Επιπτώσεις σε προσωπικό/ ατομικό επίπεδο: 
Έρευνες έχουν δείξει ότι παιδιά με σωματικές αναπηρίες βρίσκονται σε ομάδα 
υψηλού κινδύνου για την εμφάνιση συναισθηματικών ή συμπεριφοριακών 
προβλημάτων (Lavigne Faier-Roytman,1992). Ένα ποσοστό 20% με 30% των 
παιδιών με χρόνια ασθένεια ή αναπηρία θα βιώσει, είτε κατά την παιδική του ηλικία 
είτε κατά την εφηβεία του, σημαντικά συναισθηματικά και ψυχοκοινωνικά 
προβλήματα, σε διπλάσια κλίμακα από ότι τα παιδιά  που είναι φυσικώς υγιής 
(Sargent,Liebman,1985). Κάποιοι ερευνητές υποθέτουν ότι το στρες της  σωματικής 
αναπηρίας στην παιδική ηλικία δυσχεράνει τη διαχείριση των συνηθισμένων 
προβλημάτων συναισθηματικής ανάπτυξης και δημιουργεί το υπόβαθρο για 
δευτερογενή συναισθηματικά προβλήματα (Pollakoff et all 1998, Ulrey,1981).          
Τα παιδιά με μυϊκή δυστροφία Duchenne μεγαλώνουν ηλικιακά με την 
απώλεια της μυϊκής τους δύναμης, με συνεχή αύξηση της εξάρτησης τους από το 
οικογενειακό αλλά και το ευρύτερο κοινωνικό περιβάλλον και με την  πρόγνωση του 
θανάτου σε νεαρή ηλικία. Συνήθως τα πρώτα ανησυχητικά σημάδια της ασθένειας 
εμφανίζονται πολύ νωρίς (στην προσχολική ή την πρώτη σχολική ηλικία) και 
αναπτύσσονται με  ταχύτατους ρυθμούς, με αποτέλεσμα τα παιδιά να βιώνουν το 
γεγονός ότι δεν μπορούν  να ακολουθήσουν τους ρυθμούς κινητικής δραστηριότητας 
των συνομηλίκων τους ( αδυναμία βάδισης, ορθοστάτησης, κ.τ.λ.) άρα και οι 
κοινωνικές του επαφές να μειώνονται σημαντικά (Sargent, Liebman,1985, Pollakoff 
et al, 1998). Αν πάλι η ασθένεια εμφανιστεί σε μεγαλύτερη ηλικία αφενός βιώνουν τα 
συναισθήματα της απώλειας της μυϊκής τους δύναμης (χάνουν τις δυνατότητες τους 
να σταθούν και να προχωρήσουν μόνοι τους , κουράζονται πιο εύκολα και πιο συχνά) 
αφετέρου η αυτοεξυπηρέτηση τους, η ανεξαρτησία τους και η αυτοεκτίμηση τους 
μειώνονται. Λόγω της ιδιαιτερότητας της ασθένειας, τόσο τα παιδιά που πάσχουν από 
μυϊκή δυστροφία Duchenne όσο και τα μέλη που τα φροντίζουν βρίσκονται σε 
κίνδυνο  για την εμφάνιση αυξανόμενων συναισθηματικών, συμπεριφοριστικών αλλά  
και ψυχοκοινωνικών προβλημάτων (Pollakoff et all 1998).Επιπρόσθετα, το στρες 
αυξάνεται και από τις συχνές και ραγδαίες αλλαγές στη καθημερινή ζωή της  
οικογένειας. Χρήση ενός συνόλου ιατρικών εξαρτημάτων και ιατρικών 
πρωτοκόλλων, θέματα που προκύπτουν από την  εκπαιδευτική πραγματικότητα του 
παιδιού, κοινωνική απομόνωση, αντιδράσεις  των αδερφών αλλά των υπολοίπων 
μελών της ευρύτερης οικογένειας όπως επίσης και η πρόγνωση του θανάτου 
λειτουργούν επιβαρυντικά. 
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Βέβαια, δεν υπάρχουν τέτοια ερευνητικά δεδομένα, σχετικά με τα 
συμπεριφορικά, συναισθηματικά και ψυχοκοινωνικά δεδομένα που να μπορούν να 
δίνουν τη δυνατότητα γενίκευσης σε όλη την ομάδα των παιδιών με  μυϊκή δυστροφία 
Duchenne (Pollakoff et al 1998). Οι Livneh και Antonak (1992)   σε μια ανασκόπηση 
της βιβλιογραφίας βρήκαν ότι το συναίσθημα της κατάθλιψης συναντάται συχνά στα 
άτομα που πάσχουν από μυϊκή δυστροφία Duchenne. Η κατάθλιψη, σύμφωνα πάντα 
με τους ίδιους ερευνητές, πιθανόν να είναι αποτέλεσμα της αρνητικής αυτοεικόνας 
του σώματος, της συνεχούς έλλειψης  ελευθερίας και  ανεξαρτησίας τους, της 
συνεχούς εξάρτησης από την οικογένεια τους και ιδιαίτερα από τους γονείς τους, 
όπου παρατηρείται και μια υπερπροστατευτικότητα, της κοινωνικής απομόνωσης. 
Όλα τα ανωτέρω οδηγούν σε επιθετική συμπεριφορά, θυμό και ψυχοκοινωνικά  
προβλήματα στη συμπεριφορά τους ( Pollakoff et al 1998, Livneh & Antonak, 1992). 
Σε συγκριτική μελέτη, ανάμεσα  σε άτομα με μυϊκή δυστροφία Duchenne και άλλες 
χρόνιες παθήσεις όπως διαταραχές νωτιαίου μυελού, άσθμα, σκλήρυνση κατά 
πλάκας, οι Glantz et al (1986) βρήκαν υψηλότερα επίπεδα αναφοράς σωματικών 
παραπόνων, κατάθλιψη, άσχημες / αρνητικές σκέψεις, σύμφωνα με το ερευνητικό 
εργαλείο Minnesota Multiphasic Personality Inventory (MMPI). Βέβαια,  δεν είναι 
ξεκάθαρο αν η προαναφερόμενη συναισθηματική και πνευματική κατάσταση είναι 
τμήμα της ασθένειας ή  αν είναι αντίδραση στην ασθένεια. 
Σε μελέτη 57 παιδιών με μυϊκή δυστροφία Duchenne στην Αγγλία, οι 
Leibowitz και Dubowitz (1981), βρήκαν υψηλότερη επίπτωση συναισθηματικών 
διαταραχών στη συγκεκριμένη ομάδα παιδιών σε σχέση με συνηθισμένα  παιδιά. Το 
εργαλείο που χρησιμοποιήθηκε ήταν το Rutter Behavior Questionnaires. Το επίπεδο 
των συναισθηματικών διαταραχών βρέθηκε να είναι το ίδιο με το επίπεδο 
συναισθηματικών διαταραχών παιδιών που είχαν εγκεφαλική παράλυση (cerebral 
involvement), αλλά πολύ υψηλότερο σε  σχέση με ανάπηρα παιδιά χωρίς εγκεφαλική 
παράλυση. Επίσης, για την  ίδια ομάδα παιδιών καταγράφηκαν διαφορετικές απόψεις 
σχετικά με τη συμπεριφορά  τους από τους γονείς  και από τους δασκάλους. Οι 
δάσκαλοι ανέφεραν υπεροχή της αντικοινωνικής συμπεριφοράς στο σχολείο, ενώ οι 
γονείς ανέφεραν «νευρωτικές» (“neurotic”) συμπεριφορές το σπίτι. Φυσικά, αυτές οι 
διαφορετικές καταγραφές πιθανόν να οφείλονται και στη διαφορετική θεώρηση των 
καταστάσεων από τους γονείς και τους δασκάλους, ή απλά τα παιδιά  να 
συμπεριφέρονται με  διαφορετικό τρόπο σε  διαφορετικά περιβάλλοντα (Leibowitz & 
Dubowitz 1981, Pollakoff et al 1998). Αν και αυτή η έρευνα των Leibowitz και 
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Dubowitz (1981) βρήκε μεγαλύτερη επικινδυνότητα σε συναισθηματικά, 
συμπεριφοριακά και ψυχοκοινωνικά προβλήματα. Οι Pollakoff et al (1998) ασκώντας 
κριτική στα ερευνητικά αποτελέσματα επεσήμαναν  ότι όλα τα παιδιά με μυϊκή 
δυστροφία Duchenne δεν υποφέρουν από τέτοιου είδους προβλήματα, και δεν μπορεί 
να υπάρξει γενίκευση των συμπερασμάτων δεδομένου ότι στη συγκεκριμένη έρευνα 
δεν υπήρχε ομάδα ελέγχου. Επίσης την ίδια κριτική στάση και τις ίδιες αμφιβολίες 
διατηρούν και άλλοι συγγραφείς-μελετητές για άλλες μελέτες όπου δεν υπάρχει 
ομάδα ελέγχου (Firth etal.1983, Thompson et al,1992, Witte,1985)   
Σε μια άλλη συγκριτική μελέτη ανάμεσα σε 15 εφήβους με μυϊκή δυστροφία  
Duchenne και σε  μια ομάδα 29 αγοριών με ποικίλα ορθοπεδικά προβλήματα μη 
εκφυλιστικού χαρακτήρα η κατάθλιψη αποτελούσε κοινό χαρακτηριστικό και για τις 
δύο ομάδες (Harper,1983). Επίσης καταγράφηκαν διάφορες διακυμάνσεις σε βαθμό 
και ένταση όσον αφορά στην κοινωνική συστολή (inhibition), την ευερεθιστικότητα 
(sensitivity), την παθητικότητα, την απαισιοδοξία, και την κατάθλιψη σε όλα τα 
υποκείμενα που συμμετείχαν στην έρευνα. Αυτό που αξίζει να σημειωθεί είναι ότι η 
κοινωνική απομόνωση, ο φόβος, και η παθητικότητα ακολουθούν αυξητικούς 
ρυθμούς όσο μεγαλώνει η μυϊκή αδυναμία στην ομάδα των παιδιών με μυϊκή 
δυστροφία Duchenne. Συμφωνία σχετικά με υψηλότερη συχνότητα καταθλιπτικών 
διαταραχών σε παιδιά με μυϊκή δυστροφία Duchenne υπάρχει και στα ερευνητικά  
αποτελέσματα των Fitzpatrick et al (1986),σε ερευνητική μελέτη 23 αγοριών με μυϊκή 
δυστροφία Duchenne και των οικογενειών τους  σε σχέση με την ομάδα ελέγχου. 
Παρ’ όλα τα περιορισμένα ερευνητικά δεδομένα σχετικά με την ψυχολογική 
κατάσταση των παιδιών με μυϊκή δυστροφία  Duchenne, η συγκεκριμένη ομάδα 
αποτελεί μέρος των ομάδων υψηλού κινδύνου για εμφάνιση συναισθηματικών και 
ψυχοκοινωνικών προβλημάτων. Το πιο κοινό σύμπτωμα μεταξύ των παιδιών με 
μυϊκή δυστροφία Duchenne αποτελεί η κατάθλιψη και η κοινωνική απομόνωση. 
 
1.3.4. Επιπτώσεις σε οικογενειακό επίπεδο 
Η διάγνωση της αναπηρίας του παιδιού με μυϊκή δυστροφία Duchenne  
προκαλεί στους γονείς ποικιλία συναισθημάτων και πρακτικών, και σε επίπεδο 
έντασης  και σε επίπεδο ποιότητας, τόσο συγκεχυμένων και αντικρουόμενων  που 
προφανώς είναι δύσκολο να αποδοθούν ή να κατηγοριοποιηθούν. 
 19
Οι γονείς των παιδιών με σοβαρή αναπηρία περνούν δύο κρίσιμα στάδια: το 
ψυχολογικό στάδιο του συμβολικού θανάτου του ιδανικού παιδιού που 
επιθυμούσαν και το στάδιο της αποδοχής και προσαρμογής στις ανάγκες και στις 
απαιτήσεις στη συνθήκη της αναπηρίας (Kirk et al. 1997). Πολλοί  γονείς 
εμφανίζουν πολλά και αντικρουόμενα συναισθήματα που μπορεί να σχετίζονται με 
τους ίδιους (ως άτομα και ως γονείς , ιδιαίτερα όταν τίθεται θέμα κληρονομικότητας 
ή υπάρχει υπόνοια ότι φταίνε οι ίδιοι κάπου), με το παιδί τους, με την οικογένεια 
τους, με τις αντιλήψεις της κοινωνίας και με το είδος της βοήθειας που τους 
προσφέρεται ή δεν τους προσφέρεται (Gallias 1989, Seligman & Darling 1997, 
Schaffer 2002, Lusting 2004). 
Το να αξιολογηθούν οι επιδράσεις από την απόκτηση ενός παιδιού με μυϊκή 
δυστροφία Duchenne πάνω στην οικογένεια αποτελεί μια επίπονη προσπάθεια με 
πολυπαραγοντικκές συνισταμένες. Η δυσχέρεια κοινωνικής ένταξης άρα ο 
περιορισμός των κοινωνικών σχέσεων, η απώλεια της παραγωγικότητας άρα οι 
οικονομικές επιβαρύνσεις και οι απαιτήσεις για προνοιακές παροχές, οι 
συναισθηματικές και ψυχολογικές επιβαρύνσεις αποτελούν τις βασικότερες 
επιπτώσεις της μυϊκής δυστροφίας Duchenne  στην οικογένεια 
Σε επόμενο κεφάλαιο θα εξετάσουμε λεπτομερώς τις ψυχοκοινωνικές 
συνέπειες της ύπαρξης ενός παιδιού με μυϊκή δυστροφία Duchenne (DMD) στον 
οικογενειακό ιστό.  
 
 
1.4.Μέριμνα της πολιτείας: θεραπευτικές και κοινωνικές παροχές 
 
Η μέριμνα του επίσημου ελληνικού κράτους για τα παιδιά με μυϊκή δυστροφία    
Duchenne, αφορά τους κάτωθι τομείς: 
 
Ιατρικές παροχές : 
• Φυσιοθεραπεία, εργοθεραπεία, λογοθεραπεία, υπηρεσίες ψυχολογικής 
στήριξης, κ.τ.λ.  
• Ιατρική / οδοντιατρική θεραπεία 
• Τεχνητά μέλη και άλλα ορθοπεδικά βοηθήματα 
• Φαρμακευτικό και επιδεσμικό υλικό 
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 Κοινωνικές παροχές: 
• Μέριμνα για την ανάπτυξη σωματικών και γνωστικών ικανοτήτων 
πριν την είσοδο τους στο σχολείο 
• Παροχή εκπαιδευτικού προγράμματος, όπου η ένταξη σε κανονικό 
σχολείο είναι δυσχερής, είτε σε ειδικό σχολείο, είτε σε κανονικό με ειδικό παιδαγωγό, 
είτε με παράλληλη ενισχυτική διδασκαλία, είτε κατ’ οίκον διδασκαλία 
• Παροχή επαγγελματικού προσανατολισμού και επαγγελματικής 
εκπαίδευσης προσαρμοσμένης στις δυνατότητες του ατόμου, είτε μέσω ειδικών 
βοηθημάτων για την προώθηση της επαγγελματικής τους δραστηριότητας στην αγορά 
εργασίας είτε μέσω πλαισίων προστατευμένης εργασίας. 
• Μέριμνα για τη συμμετοχή σε ομαδικές αθλοπαιδιές για άτομα με 
ειδικές ανάγκες υπό την εποπτεία ιατρικής παρακολούθησης. 
 
Λοιπές παροχές: 
• Μέριμνα για εκπλήρωση και διευκόλυνση της οικιακής φροντίδας (π.χ. 
φοροαπαλλαγή) 
• Μέριμνα για τη συμμετοχή σε κοινωνικές και πολιτιστικές εκδηλώσεις 
(π.χ. μειωμένο κόστος σε πολιτιστικούς χώρους, στα μέσα μαζικής μεταφοράς) 
• Σύνταξη μέσω των ασφαλιστικών φορέων 
• Χρηματική ενίσχυση για οικιακή βοήθεια 
• Μέριμνα για τη προστασία του ωραρίου εργασίας (π.χ. μειωμένο 
ωράριο, ειδικές άδειες, αποφυγή εργασίας σε άλλες βάρδιες π.χ. νυχτερινή/ 
εναλλασσόμενη, κ.τ.λ.)  
Παρά τις επίσημες ανακηρύξεις της Πολιτείας για τα άτομα με μυϊκή 
δυστροφία Duchenne, αξίζει να σημειωθεί ότι η χρήση όλων των προαναφερθέντων 
στοιχείων δεν αποτελεί εύκολα επιτεύξιμο στόχο λόγω των υπαρκτών 
γραφειοκρατικών και διαδικαστικών δυσκολιών. Η όλη κατάσταση επίσης 
δυσχεράνει από την αρχιτεκτονική των πόλεων η οποία τις περισσότερες φορές δεν 
συνάδει με την έννοια της προσβασιμότητας. 
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ΚΕΦΑΛΑΙΟ 2 
ΓΟΝΕΙΣ 
 
Οι γονείς, σπανίως, είναι προετοιμασμένοι για μια αρρώστια επικίνδυνη για τη 
ζωή του παιδιού τους ή για μια κατάσταση αναπηρίας ιδιαίτερα όταν αυτή ενέχει το 
κίνδυνο της μονιμότητας. Η ανακοίνωση και εν συνεχεία η επιβεβαίωση της 
διάγνωσης, είτε με τη γέννηση του παιδιού είτε κατά τη διάρκεια της ζωής του, 
πυροδοτεί την έναρξη μιας τραυματικής  κρίσης που σχετίζεται με την αλλαγή των 
προσδοκιών και ελπίδων, γι΄ αυτό και τον πρώτο καιρό οι γονείς μπορεί να 
εμφανίζουν υπερβολικές αντιδράσεις στη συνθήκη της αναπηρίας. Ο σημαντικός 
ρόλος των γονέων στη ζωή των ατόμων με αναπηρία έχει ιδιαίτερα επισημανθεί στη 
βιβλιογραφία (Seligman & Darling,1997, Dale, 2000, Μπάμπαλης,2005). Στο 
κεφάλαιο αυτό θα εξετάσουμε  τις ψυχοκοινωνικές αντιδράσεις, αντιλήψεις, στάσεις 
των γονέων  παιδιών με αναπηρία και ιδιαίτερα παιδιών με μυϊκή δυστροφία 
Duchenne όπως επίσης και τα θεωρητικά μοντέλα συνεργασίας μεταξύ οικογένειας 
και σχολείου.   
 
2.1.Οι οικογένειες των παιδιών με αναπηρία 
 
Η οικογένεια ως κοινωνικός θεσμός, παραμένει έως σήμερα ο βασικότερος 
φορέας κοινωνικοποίησης του παιδιού (Γεωργίου 2000, Βασιλείου & Σταματάκης, 
1992, Chiland,1993). Λειτουργεί ως υποσύστημα του ευρύτερου συστήματος της 
κοινωνίας και ωθεί τα μέλη της στην επίτευξη των σκοπών του κοινωνικού συνόλου 
(Μπάμπαλης,2005). 
Η οικογένεια είναι ένα δυναμικό σύνολο ατόμων, μια ομάδα, η οποία 
χαρακτηρίζεται από  ολιγοπρόσωπο αλλά και λειτουργικό χαρακτήρα. Θέτει ως 
σκοπό την επίτευξη ατομικών και συλλογικών στόχων και το επιτυγχάνει μέσω των 
κοινών επιδιώξεων που έχουν τα μέλη της, τη στήριξη κοινών αξιών, τη χρήση 
παρεμφερή μεθόδων και συμπεριφορών, την υποστήριξη κοινά αποδεκτών θεσμών 
και κανόνων.   
Από καταβολής, η οικογένεια επιτελούσε και επιτελεί συγκεκριμένες 
λειτουργίες, οι οποίες ρύθμιζαν τη σχέση της με την κοινωνία και ταυτόχρονα 
ρυθμιζόταν και από αυτή (Μπάμπαλης,2005). Οι λειτουργίες αυτές διακρίνονται σε: 
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εκπαιδευτική (δια βίου κοινωνικοποίηση), οικονομική (η οικογένεια  ως μονάδα 
κατανάλωσης και ως πηγή των φορέων παραγωγής), ψυχολογική- θυμική 
(συναισθηματική στήριξη των μελών της με στόχο την ομαλή ψυχοκοινωνική τους 
ανάπτυξη και κατ’ επέκταση τη διατήρηση της ισορροπίας του συστήματος της 
κοινωνίας) και αναπαραγωγική (η οικογένεια ως φορέας συνέχισης της ζωής). 
Βέβαια,  ποιες από τις προαναφερθείσες λειτουργίες επιτελούνται, με ποια σειρά και 
με τι βαρύτητα εξαρτάται από την κοινωνική και οικονομική θέση της οικογένειας. 
Η οικογένεια, θεωρείται ο βασικότερος επιδραστικός παράγοντας επάνω στο 
παιδί διότι, διαμορφώνει κοινωνική συνείδηση και βεβαίως λειτουργεί ως αρωγός για 
την ανάπτυξη, τη διαπαιδαγώγηση, την κοινωνικοποίηση του και τη συναισθηματική 
του κάλυψη. Μέσα  στους κόλπους της συντελείται η προσαρμογή του παιδιού στο 
οικογενειακό περιβάλλον και στη συνέχεια η οικογένεια παίζει μεσολαβητικό ρόλο 
στη σχέση του παιδιού με το σχολείο και την ευρύτερη κοινωνία 
(Κρουσταλλάκης,1997, Μπάμπαλης,2005). Βασική παράμετρος στη λειτουργία της 
οικογένειας είναι  το υποσύστημα των γονέων. Οι γονείς ανήκουν στους σημαντικούς 
άλλους που περιβάλλον το παιδί και κατά κύριο λόγο έχουν αναλάβει και τη φροντίδα 
του. 
Από πρακτικής πλευράς, σύμφωνα με το νομοθετικό πλαίσιο της χώρας μας, 
οι γονείς, όσον αφορά στο γονεϊκό τους ρόλο, είναι ανειδίκευτα πρόσωπα με 
«γονεϊκές ευθύνες» για τη φροντίδα και την ανατροφή των παιδιών των οποίων είτε 
είναι βιολογικοί γονείς, είτε έχουν υιοθετήσει παιδί, είτε τους έχει ανατεθεί από το 
Κράτος η «γονική κηδεμονία»  για κάποιο χρονικό διάστημα. Σε γενικές γραμμές το 
παιδί θα μένει μαζί με τους γονείς του, οι οποίοι έχουν την πλήρη νόμιμη γονική 
ευθύνη για τη φροντίδα, τη διαπαιδαγώγηση του, και γενικά την ανατροφή του από τη 
γέννηση του μέχρι την ενηλικίωση του, όπως αυτή ορίζεται κάθε φορά από το νόμο. 
Συνεπώς, έχουν και την ευθύνη της επιλογής του εκπαιδευτικού πλαισίου ένταξης του 
παιδιού τους. Η κοινωνία προσδοκά ο γονέας να προσφέρει επαρκείς μορφής « καλής 
και ικανοποιητικής γονικής φροντίδας» και το Κράτος, ως ανώτατος θεματοφύλακας 
του παιδιού έχει το δικαίωμα να επέμβει νομίμως εάν ο γονέας δεν πληρεί τις 
ελάχιστες των προϋποθέσεων. 
Οι αντιλήψεις και οι στάσεις της οικογένειας και συγκεκριμένα  των γονέων 
απέναντι στο παιδί με αναπηρία είναι στενά συνδεδεμένες και αντανακλούν τον 
τρόπο που η ευρύτερη κοινωνία αντιλαμβάνεται την ανικανότητα, την αναπηρία. 
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Οι υπάρχουσες αντιλήψεις και τα θεωρητικά «μοντέλα» σχετικά με την χρήση 
των όρων, την ερμηνεία για τη φύση της ανικανότητας, από μέρους της κοινωνίας, 
είναι πολλαπλά και αλλάζουν σχετικά γρήγορα. Στο παρελθόν, τα ανάπηρα παιδιά 
ιδρυματοποιούνταν και διαχωριζόταν από τον υπόλοιπο μαθητικό πληθυσμό. Στάση 
που ανάμεσα σε άλλους παράγοντες ενισχύθηκε και από την επικράτηση της ιατρικής 
άποψης για τη φροντίδα των αναπήρων και την αντιμετώπιση της αναπηρίας  ως μιας 
παθολογικής κατάστασης. Η γενική έλλειψη επαφής με τους αναπήρους, ο φόβος του 
κόσμου για το άγνωστο, σε συνδυασμό με τις εξιδανικευμένες εικόνες για «το 
κανονικό» που προβαλλόταν μέσα από τα μέσα μαζικής ενημέρωσης είχε ως 
αποτέλεσμα να αντιμετωπίζονται οι ανάπηροι ως μια αποστερημένη και 
στιγματισμένη μειονότητα. 
Τα στερεότυπα, οι προκαταλήψεις και οι στάσεις αυτές αρχίζουν να 
τροποποιούνται μέσα από μια έντονη εκστρατεία για ίσα δικαιώματα για τους ίδιους 
τους αναπήρους,  από μια πιο θετική εικόνα για την αναπηρία από τα media, καθώς 
και από την υποστήριξη των αρχών «ομαλοποίησης». Σε πολλές δυτικές κοινωνίες 
παρατηρείται μεταστροφή, από το ιατρικό «μοντέλο» ερμηνείας της αναπηρίας σε 
ένα πιο κοινωνικό- πολιτισμικό, το οποίο συνδέεται με την κοινωνιολογική 
προσέγγιση για τα ανθρώπινα δικαιώματα. 
Μέσα στην συνθετότητα  και πολυπλοκότητα των σημερινών αντιλήψεων και 
στάσεων, είναι ατυχές να υποθέσουμε ότι όλοι οι γονείς  έχουν τις ίδιες αντιδράσεις 
για την αναπηρία του παιδιού τους. Στην ανακοίνωση της είδησης για την αναπηρία ή 
για μια εκφυλιστική ασθένεια, πιθανόν οι περισσότεροι γονείς να αντιδρούν με την 
μέχρι τότε κυρίαρχη θέση της κοινωνίας για την αναπηρία, η οποία επίσης πιθανόν να 
είναι απορριπτική και αρνητική. Στην προσπάθεια τους να κατανοήσουν και να 
αποδεχτούν την κατάσταση της νέας πραγματικότητας, μερικοί γονείς μπορεί να 
καταφύγουν σε παραδοσιακές αντιλήψεις και να βλέπουν το παιδί τους ως συνέπεια  
ενός δικούς τους αμαρτήματος ή ατυχίας ή σα μια μεταμφιεσμένη ευλογία σταλμένη 
από το Θεό για να δοκιμάσει την πίστη και την αντοχή τους. Βέβαια, σε κατοπινά 
στάδια του κύκλου ζωής του παιδιού τους ίσως κάποιες άλλες αντιλήψεις, 
πεποιθήσεις, στάσεις να λειτουργήσουν πιο βοηθητικά και πιο αποτελεσματικά, όπως 
είναι η αναγνώριση της προσωπικότητας του παιδιού από τα ανθρώπινα δικαιώματα ή 
το δικαίωμα του παιδιού τους για ίσες ευκαιρίες, δυνατότητες και πρόσβαση με τα 
υπόλοιπα μέλη της κοινωνίας. 
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 Επίσης, ατυχές είναι να υποθέσουμε ότι οι γονείς έχουν απόψεις 
αμετακίνητες και σταθερές. Ο ίδιος γονέας μπορεί να έχει την ίδια στιγμή, 
διαφορετικές μεταξύ τους αντιλήψεις και αυτές οι αντιλήψεις μπορούν να 
μεταβληθούν ανάλογα με τα γεγονότα και τις απαιτήσεις που μπορεί να προκύψουν 
από τις ανάγκες του παιδιού με αναπηρία, των υπολοίπων μελών της οικογένειας, τις 
ευρύτερες κοινωνικές, πολιτιστικές, κοινωνικές ανάγκες.  
Οι εθνικές και πολιτισμικές πεποιθήσεις των οικογενειών με παιδιά με 
αναπηρίες, επίσης, πρέπει να λαμβάνονται σοβαρά υπόψη κατά τη διάρκεια της 
ερμηνείας των ψυχο-συναισθηματικών αντιδράσεων των γονέων. Οι αξίες, οι 
αντιλήψεις, οι πεποιθήσεις που είναι σημαντικές για ένα  συγκεκριμένο τμήμα μιας 
κοινωνίας ή για μια συγκεκριμένη κοινωνία επηρεάζουν το νόημα που αποδίδουμε 
στην αναπηρία. Για παράδειγμα στις περισσότερες μεσοαστικές τάξεις οι μέτριες 
μαθησιακές δυσκολίες πιθανόν να θεωρούνται ως μελανό σημείο της οικογένειας 
δεδομένου ότι η εκπαιδευτική επιτυχία σε συνδυασμό με την επαγγελματική 
φιλοδοξία θεωρείται μέγιστη αξία, γεγονός που σε μία οικογένεια εργατικής ή 
αγροτικής τάξης να μην χαρακτηριζόταν ούτε καν σαν αναπηρία. Η  θεωρητική 
ερμηνεία των όποιων καταστάσεων λαμβάνουν χώρα στο οικογενειακό πλαίσιο θα 
πρέπει να ερμηνεύονται μέσα στο δικό της κοινωνικό- πολιτιστικό πλαίσιο. 
Το να αξιολογηθούν οι επιδράσεις από την απόκτηση ενός παιδιού με 
αναπηρία πάνω στην οικογένεια αποτελεί μια επίπονη προσπάθεια η οποία είναι 
σύμφωνη κάθε φορά με κάποιο θεωρητικό πλαίσιο ερμηνείας (Τσαμπαρλή-Κιτσαρά 
1999, Dale 2000, Πολεμικός & Τσιμπιδάκη 2002, Hill et al 2003) που και αυτό με τη 
σειρά του επηρεάζεται από: 
• τις ιστορικές περιόδους, 
• τα συγκεκριμένα οικονομικά, πολιτιστικά, πολιτικά, θρησκευτικά και 
κοινωνικά γεγονότα, περιβάλλοντα και συνθήκες, 
• την κυρίαρχη πολιτική  κουλτούρα,  
• την κουλτούρα των μειονοτήτων και 
• τα μέσα μαζικής ενημέρωσης . 
Όλα τα παραπάνω συμβάλουν στο το πώς η κοινωνία αντιλαμβάνεται και που 
τοποθετεί την οικογένεια με ένα παιδί με ειδικές ανάγκες. Οι αρνητικές απόψεις του 
κοινωνικού συνόλου, σχετικά με το τι θεωρεί ως αναπηρία, μπορούν παροδικά να  
ενισχύσουν το αίσθημα της αδικίας και της  χαμηλής αυτοεκτίμησης μέσα  στην 
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οικογένεια, όπως και η αναμονή απόρριψης του παιδιού τους από τους συγγενείς, 
τους φίλους και τους γείτονες. Το τι σκέφτεται κάθε γονέας και κάθε επαγγελματίας 
για τις «οικογένειες με  παιδιά με ειδικές ανάγκες» είναι δυνατόν να επηρεάσει τον 
τρόπο που σχετίζονται μεταξύ τους (Dale 2000). Για  να ερμηνευθούν οι 
ψυχοκοινωνικές αντιδράσεις των γονέων στην πρώτη ανακοίνωση ή διάγνωση της 
αναπηρίας ή της ασθένειας του παιδιού τους, έχουν προταθεί διάφορα ψυχολογικά 
μοντέλα, τα οποία επιτρέπουν ένα βαθμό πρόβλεψης σχετικά με το τι θα περάσουν οι 
γονείς. Η βιβλιογραφία υποστηρίζει ότι υπάρχουν κοινά σημεία στις συναισθηματικές 
πρακτικές όπως η ένταση, η συναισθηματική φόρτιση και η πληθώρα των αρνητικών 
συναισθημάτων (Dale,2000, Lusting,2002).  Παρά το γεγονός, ότι  κανένα θεωρητικό 
πλαίσιο δεν μπορεί να ερμηνεύσει πλήρως όλο το εύρος αλλά και την ένταση των 
ψυχοκοινωνικών αντιδράσεων που πιθανόν να βιώνουν οι γονείς, παρέχει χρήσιμες 
ιδέες και καθοδήγηση σχετικά με ευεργετικούς και κατάλληλους τρόπους πρακτικής 
αντιμετώπισης τόσο στους ίδιους τους γονείς όσο και στους επαγγελματίες που 
αλληλεπιδρούν με γονείς παιδιών με αναπηρίες.  
Επειδή τα ερευνητικά δεδομένα δεν έχουν καταλήξει στην ανωτερότητα 
κανενός από τα ψυχολογικά μοντέλα, σε σύγκριση με τα υπόλοιπα, (όλα τα μοντέλα 
έχουν κάποιες περιορισμένες δυνατότητες  ερμηνείας, οι οποίες πρέπει να 
λαμβάνονται σοβαρά υπόψη πριν εφαρμοστούν στην πράξη) χρειάζεται ιδιαίτερη 
προσοχή και ίσως μια πολύ –επίπεδη και σύνθετη προσέγγιση, προκειμένου να 
κατανοηθούν οι διαφορετικές αντιδράσεις μεταξύ των γονέων αλλά και του κάθε 
γονέα ως αυτόνομη μονάδα. 
Τα μοντέλα, σε γενικές γραμμές, μπορούν να χωρισθούν σε εκείνα που έχουν 
προσωπικό χαρακτήρα (η προσαρμογή του γονέα στην αναπηρία του παιδιού του 
αποτελεί προσωπικό πρόβλημα του γονέα και αφορά τον ίδιο) και σε εκείνα που 
έχουν διαπροσωπικό χαρακτήρα (η αναπηρία έχει κοινωνικές προεκτάσεις άρα 
αναγνωρίζεται και η κοινωνική διάσταση της προσαρμογής). 
Στη συνέχεια του κεφαλαίου θα γίνει σύντομη  παρουσίαση των βασικών 
θεωρητικών «μοντέλων» ερμηνείας των ψυχοσυναισθηματικών αντιδράσεων των 
γονέων κατά τη διάρκεια της όποιας προσαρμογής τους στην αναπηρία του παιδιού 
τους ιδιαίτερα κατά τη διάρκεια της διάγνωσης. 
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Το μοντέλο των σταδίων   
Το μοντέλο αυτό υποστηρίζει ότι, πριν οι γονείς αποδεχτούν την αναπηρία του 
παιδιού τους, διέρχονται μια σειρά συναισθηματικών σταδίων (Blacher,1984a). 
Οι  Drotal et al (1975) σε μελέτη τους περιγράφουν τα ακόλουθα στάδια: 
• Σοκ: Οι περισσότεροι γονείς νιώθουν υπερβολικό σοκ στο άκουσμα 
της διάγνωσης της ασθένειας ή της αναπηρίας του παιδιού τους  
• Άρνηση: Οι γονείς αντιμετωπίζουν με δυσπιστία και άρνηση τη 
διάγνωση προκειμένου να δραπετεύσουν από την πραγματικότητα 
• Θλίψη, θυμός, αγωνία: Η εκδήλωση υπερβολικής θλίψης, δυνατού 
θυμού ή θρήνου συνήθως είναι κοινές αντιδράσεις στους γονείς παιδιών με αναπηρία 
που συνοδεύουν ή ακολουθούν την άρνηση. 
• Προσαρμογή: Όταν τα έντονα συναισθήματα υποχωρούν, οι γονείς 
περνούν σε μια φάση προσαρμογής και είναι σε θέση να φροντίζουν κατάλληλα το 
παιδί τους. 
• Αναδιοργάνωση:  Η φάση της αναδιοργάνωσης αναφέρεται σε μια 
θετική στάση και μια μακροπρόθεσμη αποδοχή του παιδιού με την αναπηρία από 
τους γονείς του.     
Πρέπει να σημειωθεί ότι οι γονείς που δεν περνούν μέσα από όλες αυτές τις 
αντιδράσεις θλίψης και μάλιστα με τη δεδομένη σειρά. Κάποιοι περνούν την ίδια 
στιγμή περισσότερα του ενός στάδια ή παρατηρείται παλινδρόμηση ή ταλάντευση 
στην ακολουθία των σταδίων  (βλ πίνακα 1). 
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Πίνακας 1. Μοντέλο ψυχικής κρίσης κατά την αποκάλυψη του προβλήματος  
(Πηγή: Dale, 2000, σελ. ) 
 
Ανακοίνωση 
στον γονέα 
Ψυχική 
κρίση 
Εκδηλώσεις  Ανάγκες 
 Φάση σοκ Συναισθηματική 
αποδιοργάνωση: σύγχυση, 
παράλυση δράσης, δυσπιστία, 
παραλογισμός 
Μπορεί να 
διαρκέσει από δύο 
λεπτά μέχρι 
αρκετές μέρες 
Συμπάθεια και 
συναισθηματική υποστήριξη 
 
 Φάση 
αντίδρασης 
Έκφραση: λύπης, θλίψης, 
απογοήτευσης, άγχους, 
επιθετικότητας, άρνησης, 
ενσωμάτωσης, ενοχής, 
αποτυχίας, αμυντικών 
μηχανισμών 
Μια διαδικασία 
εκ νέου μέσα στο 
διάλογο 
Ακρόαση του γονέα. 
Κάθαρση μέσα από την 
ανοιχτή συζήτηση. Συμπάθεια 
αλλά και ειλικρίνεια  
Συχνή 
διακύμανση 
μεταξύ των 
φάσεων  
Φάση 
προσαρμογής 
Ρεαλιστική εκτίμηση: Οι 
γονείς ρωτούν «Τι μπορεί να 
γίνει;» αυτό είναι σημάδι που 
δείχνει ότι είναι έτοιμοι να 
προχωρήσουν στην ερώτηση: 
«Πως μπορούμε να 
βοηθήσουμε εμείς;» 
 Αξιόπιστες και ακριβείς 
πληροφορίες μέσω ιατρικής 
και εκπαίδευσης, καθώς και 
μελλοντικής εξέλιξης πάνω 
σε θέματα θεραπείας 
 Φάση 
προσανατολισ
μού 
Οι γονείς αρχίζουν να 
οργανώνονται, να αναζητούν 
βοήθεια και πληροφορίες, να 
σχεδιάζουν το μέλλον. 
 Παροχή τακτικής βοήθειας 
και καθοδήγησης  
 Λήξη κρίσης   Κατάλληλη παροχή 
υπηρεσιών 
 
Το μοντέλο της Χρόνιας Θλίψης 
Το μοντέλο της χρόνιας θλίψης (Oshlansky, 1962, ό.π. Dale 2000 ) δέχεται ότι 
οι γονείς παιδιών με αναπηρία μπορούν να διέρχονται περιόδους θλίψης καθ΄ όλη τη 
διάρκεια ζωής του παιδιού τους, ως μέρος μια φυσιολογικής μακροχρόνιας 
κατάστασης προσαρμογής των γονέων. Η χρόνια θλίψη  μπορεί να συνυπάρχει με την 
αποδοχή της αναπηρίας αλλά και με την ικανότητα του γονέα να παρέχει την 
κατάλληλη φροντίδα στο παιδί του. Η «χρόνια θλίψη» στους γονείς είναι μια 
φυσιολογική συναισθηματική αντίδραση, σύμφωνα με τη συγκεκριμένη θεωρία, και η 
συνέχιση της παρουσίας της στο πέρασμα του χρόνου δεν είναι παθολογική. Ο γονέας 
που εξακολουθεί να λυπάται για την αναπηρία του παιδιού του, μπορεί ταυτόχρονα, 
να είναι ικανός να του παρέχει υποστήριξη και γονική μέριμνα.       
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Το μοντέλο των Προσωπικών Προϊόντων Διανοητικής Σύνθεσης 
Το μοντέλο αυτό (σχήμα 1), σε αντίθεση με τα δύο προηγούμενα μοντέλα, 
εστιάζει περισσότερο στις λογικές ερμηνείες, παρά στις συναισθηματικές αντιδράσεις 
και υποστηρίζει ότι οι άνθρωποι οικοδομούν λογικά σχήματα προκειμένου να 
ανταπεξέλθουν σε διάφορα γεγονότα (Cunningham and Davis,1985). Βασική αρχή 
του μοντέλου είναι ότι οι γονείς μπορεί να έχουν διαφορετικές αντιδράσεις στην 
αναπηρία του παιδιού τους, επειδή ερμηνεύουν με διαφορετικό τρόπο την όλη 
κατάσταση και οι ερμηνείες τους αυτές προέρχονται από τις προηγούμενες 
προσδοκίες για το παιδί τους αλλά και για τους ίδιους. 
Η αναγνώριση αυτή, των πολλαπλών αντιλήψεων και της ατομικής 
διαφοροποίησης, υπογραμμίζει τη σημασία της προσέγγισης του κάθε γονέα ως 
ατόμου που έχει τις δικές του απόψεις και τα δικά του διανοητικά σχήματα. Άρα, και 
η προσαρμογή στη νέα κατάσταση της αναπηρίας δεν εκλαμβάνεται ως ανεξάρτητη, 
αλλά σχετική με τις εκάστοτε καταστάσεις τις οποίες έχει να αντιμετωπίσει ο γονέας. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Σχήμα 1: Επίδραση της διάγνωσης στα προσωπικά διανοητικά σχήματα (κατασκευές) 
 
Βέβαια να σημειώσουμε ότι το θεωρητικό αυτό μοντέλο παραγνωρίζει τα 
συναισθήματα, δε λαμβάνει υπόψη του τις πιθανές ασυνείδητες παραμέτρους της 
συμπεριφοράς και υπάρχει ερευνητική δυσκολία στην παρατήρηση και τη 
συστηματική μέτρηση των διανοητικών παραμέτρων.          
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Το μοντέλο της Ματαιότητας και της Αδυναμίας 
Η προσέγγιση αυτή, ανήκει στις διαπροσωπικές θεωρίες, και εστιάζει 
περισσότερο στις κοινωνικές διαδικασίες, παρά στα στατιστικά χαρακτηριστικά του 
ατόμου. Στην περίπτωση των οικογενειών με παιδιά με αναπηρία, οι συναισθηματικές 
αντιδράσεις των γονέων ερμηνεύονται μέσα στο πλαίσιο του ιστορικού διαντίδρασης 
τόσο πριν από την γέννηση του παιδιού με την αναπηρία όσο και των κατοπινών τους 
εμπειριών. Το πώς οι γονείς ερμηνεύουν την όλη κατάσταση, τι νόημα αποδίδουν στις 
εμπειρίες τους, βασίζονται στους ορισμούς με τους οποίους έχουν έρθει  σε επαφή 
στις σχέσεις τους με τους άλλους, ιδιαίτερα με τους στενούς συγγενείς και φίλους ή 
γενικά με τα σημαντικά πρόσωπα της ζωής τους. Η ερμηνεία των άλλων για την 
κατάσταση θα επηρεάσει σε σημαντικό βαθμό και τη δική τους ερμηνεία. 
Στους γονείς που έχουν ένα παιδί με ειδικές ανάγκες τα συναισθήματα της 
ματαιότητας και της αδυναμίας ενέχουν κεντρική θέση. Το αίσθημα της αναπηρίας δε 
θα υποχωρήσει μέχρι να καταστεί ο γονέας ικανός να παρέχει κατάλληλη βοήθεια για 
το παιδί του. Το πότε οι γονείς και γενικά η οικογένεια θα επιστρέψει σε ένα 
«ομαλοποιημένο» τρόπο ζωής εξαρτάται από τη φύση της αναπηρίας του παιδιού, τη 
διαθέσιμη κοινωνική υποστήριξη, την αρνητική ή θετική στάση του κοινωνικού 
δικτύου καθώς και από ένα σύνολο άλλων παραγόντων. 
Η κριτική που ασκείται στο συγκεκριμένο μοντέλο είναι ότι χρειάζεται 
περισσότερη δουλειά στη χαρτογράφηση των κοινωνικών και οργανωτικών δομών 
και διαδικασιών για να εξηγηθούν τα αίτια της δημιουργίας αισθημάτων αδυναμίας 
στους γονείς. 
Τα προαναφερόμενα θεωρητικά μοντέλα υποστηρίζουν ότι με τον καιρό οι 
γονείς των παιδιών με αναπηρία συνήθως αποκτούν ένα πιο «φυσιολογικό»  τρόπο 
ζωής και  οι πρώτες έντονες αντιδράσεις εξομαλύνονται. Η Dale (2000), όμως , 
στηριζόμενη και στην ερευνητική δουλειά του Mackeith (1973) υποστηρίζει ότι 
κάποιες δυσκολίες και αναστατώσεις είναι δυνατόν να επανεμφανίζονται κατά τη 
διάρκεια της ζωής του παιδιού ή να επιμένουν για μεγαλύτερο χρονικό διάστημα 
εκτός των πρώτων χρόνων. Έτσι, σχημάτισε μια λίστα κατηγοριών των αρνητικών 
συναισθηματικών αντιδράσεων των γονέων, στην οποία γίνονται συχνές αναφορές, 
που μπορούν να απαντηθούν σε όλες τις περιόδους του κύκλου ζωής της οικογένειας: 
• Προστατευτικότητα του παιδιού με αναπηρία ως ανυπεράσπιστου 
ατόμου, από κάθε κίνδυνο ή δυσκολία ή ρίσκο. 
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• Αποστροφή  με αισθήματα στεναχώρια και αποστροφής προς τα 
ανάπηρα άτομα. 
• Προβλήματα αναπαραγωγής. Έχουν «παράγει» ένα «ελαττωματικό 
παιδί», άρα κάτι δε πάει καλά με αυτούς 
• Ανεπάρκεια ανατροφής. Είναι ανεπαρκείς για την κατάλληλη 
φροντίδα του παιδιού τους ή ίδιοι έχουν συμβάλλει στα προβλήματα και στις 
δυσκολίες του  
• Θυμός για την ίδια τη ζωή ή τη μοίρα που τους έδωσε ένα ανάπηρο 
παιδί. 
• Θλίψη με αίσθημα απώλειας είτε για τα προβλήματα του παιδιού είτε 
για το φανταστικό και τέλειο παιδί που δεν ήρθε ποτέ. 
• Σοκ, που μεταφράζεται σε αποστασιοποίηση και κοινωνική 
απομόνωση, δυσπιστία, συνεχή εσωτερική αναταραχή και συναισθηματικό 
μπλοκάρισμα, δυσκολία στην πρόσληψη και επεξεργασία πληροφοριών, κ.τ.λ. 
• Ενοχές για ό,τι συμβαίνει στο παιδί και η αίσθηση της τιμωρίας για 
κάτι που έχουν κάνει 
• Αμηχανία  στη διαχείριση καταστάσεων όπως π.χ. την ανακοίνωση της 
κατάστασης στο ευρύτερο κοινωνικό περιβάλλον, κ.τ.λ. 
Οι γονείς παιδιών με αναπηρία καθ’ όλη διάρκεια του κύκλου ζωής τους 
βιώνουν ένα σύνολο σύνθετων και μπερδεμένων συναισθηματικών καταστάσεων και 
είναι ουτοπία να υποστηρίζει κανείς ότι μπορούν να απομακρυνθούν εντελώς αυτά τα 
αρνητικά συναισθήματα. Αυτό το οποίο μπορούν να κάνουν οι επαγγελματίες αλλά 
και το ευρύτερο κοινωνικό δίκτυο είναι να βοηθήσουν τους γονείς να κατανοήσουν 
και να αντιμετωπίσουν αποτελεσματικά τα όποια προβλήματα προκύπτουν. 
 
Θετικές αντιδράσεις προς την αναπηρία 
Μέχρι  πρόσφατα, υπήρχε η τάση οι ερευνητές αλλά και οι επαγγελματίες που 
ασχολούνταν με οικογένειες παιδιών με αναπηρία να εστιάζουν το ερευνητικό τους 
ενδιαφέρον αλλά και την προσοχή τους στις αρνητικές και παθολογικές αντιδράσεις 
των γονέων παιδιών με αναπηρία. Παρ΄ όλο που οι γονείς πιθανόν να βιώνουν το 
σύνολο των συναισθηματικών καταστάσεων που αναφέρθηκαν παραπάνω, κατά τη 
διάρκεια της ζωής του παιδιού τους με ποικιλομορφία στην ένταση, στο χρόνο και 
στην ποιότητα εντούτοις κάποιοι από αυτούς τους γονείς μιλάνε και για θετικές 
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εμπειρίες και συναισθήματα (Dale,2000, Πολεμικός & Τσιμπιδάκη,2002, Seligman & 
Darling, 1989, Fewel,1986, Dunst et al,1986) ). Άλλωστε ας μη ξεχνάμε ότι παρόλα 
τα εμπόδια που δημιουργούνται στην ομαλή ανάπτυξη στο δεσμό γονέα – παιδιού, 
εξαιτίας της παιδικής αναπηρίας, η μεγάλη πλειοψηφία των οικογενειών δημιουργεί 
ισχυρούς δεσμούς με τα ανάπηρα παιδιά τους γεγονός που αποδεικνύει την ικανότητα 
προσαρμογής των οικογενειών (Dale, 2000). 
Το να είσαι γονέας σε οικογένεια με παιδί με αναπηρία δεν είναι εύκολο έργο. 
Αν και η βιβλιογραφία αναφέρει ότι οι περισσότεροι γονείς (Gallias, 1989, 
Dale,2000) αποδέχονται και αγαπούν το παιδί τους, χωρίς να είναι γνωστό το πότε 
γίνεται αυτό, ωστόσο η ανατροφή ενός παιδιού με αναπηρία αποτελεί μια συνεχής 
προσπάθεια προκλήσεων, ψυχολογικών εντάσεων, αμφιθυμικών συναισθημάτων και 
πρακτικών (Πολεμικός & Τσιμπιδάκη, 2002). Τα παιδιά με αναπηρίες έχουν 
αυξημένες απαιτήσεις για καθημερινή φροντίδα στο σύνολο των δραστηριοτήτων 
τους. Επίσης, παρουσιάζουν ένα δικό τους ρυθμό ανάπτυξης, που είναι πρωτόγνωρος 
για τα μέλη της οικογένειας με συνέπεια συχνά να καταγράφεται στη βιβλιογραφία 
ότι  το οικογενειακό σύστημα βιώνει ματαιώσεις, άγχος, και θλίψη παραμελώντας  τα 
θετικά συναισθήματα από την ανατροφή ενός παιδιού με αναπηρία.   
Οι περισσότερες οικογένειες χρειάζονται «εξω-οικογενειακή» υποστήριξη, 
συμβουλευτική και ενίσχυση προκειμένου να μπορέσουν να ανταποκριθούν 
ικανοποιητικά στις απαιτήσεις ανατροφής ενός παιδιού με αναπηρία (Gath 1977, 
Beckam 1983, Fewel 1986, Gallias 1989, Seligman & Darling 1997, Herman & 
Marcenko  1997, Glare at al 1998, Schaffer 2002, Taunt & Hastings 2002, Lusting 
2004,). Παράγοντες, που έχουν να κάνουν με την ίδια τη δομή της οικογένειας και 
λειτουργούν ενισχυτικά στην αντιμετώπιση των κρίσιμων μεταβατικών σταδίων 
είναι: 
• Ψυχική και σωματική υγεία των υπολοίπων μελών της οικογένειας, 
θετική σκέψη 
• Τρόποι επίλυσης των δυσκολιών 
• Δίκτυα κοινωνικής υποστήριξης (φίλοι, συγγενείς, κ.τ.λ.), υλικοί και 
οικονομικοί πόροι 
• Οικογενειακές στάσεις, αντιλήψεις και στερεότυπα προς  την 
αναπηρία  
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 2.2.Ερευνητικά δεδομένα για ψυχοσυναισθηματικές αντιδράσεις γονέων  
παιδιών με μυϊκή δυστροφία Duchenne (DMD) 
 
Μέχρι στιγμής, έχουμε κάνει αναλυτική θεώρηση των θετικών και αρνητικών 
συναισθηματικών και ψυχοκοινωνικών αντιδράσεων των γονέων παιδιών με 
αναπηρία εξετάζοντας διάφορα εννοιολογικά μοντέλα. Μελετήσαμε τη 
διαφοροποίηση των αντιδράσεων των γονέων τόσο μέσα στο χρόνο όσο και μέσα από 
διαφορετικές εμπειρίες. Στη συνέχεια, θα παρουσιάσουμε ερευνητικά δεδομένα 
σχετικά με τις ψυχοσυναισθηματικές αντιδράσεις των γονέων παιδιών με μυϊκή 
δυστροφία   Duchenne. Κάποιες από τις έρευνες εστιάσουν στο προσωπικό επίπεδο 
και στις βαθύτερες ψυχολογικές αντιδράσεις, ενώ άλλες εστιάζουν στις κοινωνικές 
διαπροσωπικές επιρροές.  
Η ύπαρξη της DMD έχει παρόμοιες επιδράσεις στην οικογένεια όπως και κάθε 
άλλη χρόνια και μοιραία ασθένεια (Nereo et al,2003, Gravelle, 1997). Η μυϊκή 
δυστροφία Duchenne,  απαιτεί ιδιαίτερη προσοχή στη διαχείριση των παραγόντων 
άγχους που προκύπτουν στις καθημερινές δραστηριότητες όπως η μετακίνηση του 
παιδιού  με το αναπηρικό αμαξίδιο ή η κάλυψη των απαιτήσεων της όποιας 
θεραπευτικής αγωγής. Επιπροσθέτως, όπως και σε κάθε άλλη πολυσύνθετη και  
χρόνια ασθένεια, ανακύπτουν πολλά κοινωνικό - συναισθηματικά θέματα που 
χρήζουν αντιμετώπισης,  όπως η αντιμετώπιση του αποχωρισμού, η βιωματική 
εμπειρία και η έκφραση συναισθημάτων (π.χ, θυμού, ενοχής, θλίψης, έλλειψη 
ελέγχου, δυσαρέσκειας λόγω συνεχώς αυξανόμενων απαιτήσεων), η αλλαγή των 
αξιών, των προσδοκιών, των ρόλων και των υπευθυνοτήτων (Copeland,1988).   Οι 
γονείς  των παιδιών με μυϊκή δυστροφία Duchenne, όπως και όλοι οι γονείς παιδιών 
με αναπηρία ή με την διάγνωση μιας σοβαρής διαταραχής, έχουν, και αυτοί, να 
διαχειριστούν το σοκ και τη βαρύτητα της διάγνωσης της συγκεκριμένης πάθησης και 
ό,τι αυτή συνεπάγεται. Η χρόνια παιδική ασθένεια συνδέεται με αυξημένο ρίσκο για 
την εμφάνιση ψυχολογικών διαταραχών τόσο στους ίδιους τους ασθενείς όσο και στα 
άτομα που έχουν αναλάβει τη φροντίδα τους. Η διάγνωση νευρομυϊκών παθήσεων, 
όπως είναι μυϊκή δυστροφία  Duchenne, ιδιαίτερα σε πολύ μικρή ηλικία και η εξέλιξη 
της μέχρι το παιδί να πεθάνει συχνά πριν την ηλικία των 20 ετών, οδηγεί ασθενείς και 
γονείς στη βιωματική εμπειρία ενός συνόλου συναισθηματικών αντιδράσεων πολλές  
από τις οποίες πιθανόν να έχουν και το χαρακτήρα του ψυχολογικού τραύματος 
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(Polakoff et al,1998, Copeland,1988). Εν τούτοις, υπάρχουν και ερευνητικά δεδομένα 
τα οποία υποστηρίζουν ότι οι οικογένειες που έχουν μεγαλύτερη πιθανότητα να 
εμφανίζουν ψυχοπαθολογία είναι εκείνες που είχαν εμφανίσει παρόμοια συμπτώματα 
πριν τη διάγνωση της ασθένειας του παιδιού ή της αναπηρίας του (Kazak,1989). 
Αυξημένα επίπεδα άγχους στην οικογένεια έχουν καταγραφεί και σε έρευνα 
που έχουν πραγματοποιήσει οι Thompson et al (1992) σε 49 οικογένειες με παιδιά με  
μυϊκή δυστροφία Duchenne, όπου  το 57% των γονέων , βασικά οι μητέρες, ανέφεραν 
χαμηλή ψυχολογική προσαρμογή (adjustment), που ουσιαστικά αντανακλά τη 
σημαντική επίδραση που έχει η ύπαρξη ενός  παιδιού με εκφυλιστική νευρομυϊκή 
διαταραχή. Γονείς με φτωχή ψυχολογική προσαρμογή επέδειξαν υψηλότερα επίπεδα 
άγχους, μεγαλύτερη χρήση παρηγορητικών (palliative) μεθόδων αντιμετώπισης, 
μικρότερο οικογενειακό δίκτυο υποστήριξης, και πιο έντονες οικογενειακές 
συγκρούσεις σε σχέση με γονείς με καλή ψυχολογική προσαρμογή. Οι παραπάνω 
παράγοντες δείχνουν ότι ο τρόπος που η οικογένεια είναι δομημένη όπως επίσης και 
προσωπικοί παράγοντες μπορούν να επηρεάσουν θετικά ή αρνητικά την ψυχολογική 
προσαρμογή των γονιών παιδιών με μυϊκή δυστροφία Duchenne.  
Οι Holroyd και Guthrie (1986) υποστήριξαν ότι τα επίπεδα άγχους είναι πολύ 
υψηλότερα σε οικογένειες όπου υπάρχει παιδί με εκφυλιστική νόσο (κυστική ίνωση, 
νεφρική ανεπάρκεια, νευρο-μυϊκές διαταραχές) και κατά συνέπεια δεν υπάρχει καμία 
πιθανότητα αναστροφής της όλης κατάστασης, σε σύγκριση με την ομάδα ελέγχου 
που ήταν οικογένειες με παιδιά τυπικής ανάπτυξης. Τα επίπεδα άγχους είχαν 
αυξητική πορεία όσο αυξάνανε και οι απαιτήσεις φροντίδας και θεραπείας.   H ίδια 
υπόθεση υποστηρίζεται και από έρευνα του Witte (1985) όπου ερευνητικά στοιχεία 
εμφανίζουν τους γονείς εφήβων με μυϊκή δυστροφία Duchenne να έχουν περισσότερο 
άγχος  και μειωμένο το αίσθημα της ευχαρίστησης της ζωής. Οι ίδιοι οι γονείς 
ανέφεραν δυσκολία στο να συζητούν με τα παιδιά τους,  θέματα που σχετίζονται με 
το θάνατο του παιδιού με μυϊκή δυστροφία  Duchenne, γεγονός που οδηγεί στην 
βίωση μεγαλύτερης συναισθηματικής απομόνωσης και στο αίσθημα της 
εγκατάλειψης από την πλευρά του πάσχοντος παιδιού. Επίσης, οι περισσότεροι γονείς 
ανέφεραν έντονη συναισθηματική φόρτιση ενοχής, με αποτέλεσμα να είναι ανίκανοι 
να αντιμετωπίσουν αποτελεσματικά τα συναισθήματα θλίψης και στεναχώριας όπως 
επίσης και να είναι σε θέση να βοηθήσουν τα παιδιά τους να αντιμετωπίσουν τα δικά 
τους  συναισθήματα θλίψης, στεναχώριας και λύπης. 
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Οι Nerεo et al (2003) σε ερευνητική τους εργασία κατέγραψαν υψηλότερα 
επίπεδα άγχους σε μητέρες με παιδιά με μυϊκή δυστροφία Duchenne συγκριτικά με 
μητέρες παιδιών με παιδιά τυπικής ανάπτυξης, προτείνοντας την ανάγκη ύπαρξης 
υπηρεσιών υποστήριξης των οικογενειών προκειμένου να ανταπεξέλθουν στις 
επιπτώσεις της συγκεκριμένης διαταραχής. Τα ιδιαίτερα χαρακτηριστικά του παιδιού 
με DMD , όπως επίσης και οι επιπτώσεις της διαταραχής στις κοινωνικές δεξιότητες 
επηρέαζαν περισσότερο το επίπεδο άγχους των μητέρων σε σχέση με τα σωματικά 
χαρακτηριστικά και τις απαιτήσεις της ασθένειας.     
Άλλη μελέτη (Firth et al,1983) σε 53 οικογένειες με παιδί  με μυϊκή 
δυστροφία Duchenne, στην Αγγλία, κατέγραψε ότι το 62% των προβλημάτων που 
βίωναν οι γονείς  ήταν πρακτικής φύσεως  όπως η μετακίνηση ή οι διαδικασίες 
υγιεινής (π.χ. μπάνιο) του παιδιού. Το 23% των προβλημάτων αναφερόταν στις 
δυσκολίες σχετικά με τις προσφερόμενες υπηρεσίες και το 15% αναφερόταν σε 
συναισθηματικά προβλήματα. Τα συναισθηματικά προβλήματα συνδεόταν άμεσα με 
το θέμα της αντιμετώπισης της κατάθλιψης που βίωνε το παιδί τους, τις κοινωνικές 
προεκτάσεις της ασθένειας και τις προσωπικές τους αντιδράσεις στην αντιμετώπιση 
της επιδείνωσης της κατάστασης του παιδιού τους. Επίσης, οι γονείς εξέφρασαν θυμό 
σχετικά με την καθυστέρηση της διαφοροδιάγνωσης και την έλλειψη ουσιαστικής 
πληροφόρησης σχετικά με την ασθένεια. Το 75% των ερωτηθέντων γονέων ήταν 
υπέρ του προγεννητικού ελέγχου. Επίσης εξέφρασαν συναισθήματα ενοχής  σχετικά 
με τη συμπεριφορά τους και απέναντι στα υπόλοιπα παιδιά τους.  
Στην προσπάθεια της νοηματοδότησης της φύσης της μυϊκής δυστροφίας 
Duchenne, οι γονείς προσπαθούν να αποφύγουν την αλήθεια βρισκόμενοι σε μια 
συνεχή αμφισβήτηση και απωθούν τη συνειδητοποίηση της  κατάστασης. Αδυνατούν 
να αποδεχτούν την όλη κατάσταση και διαταράσσεται η ελπίδα για το φυσιολογικό 
μεγάλωμα του παιδιού τους, ενώ τους δημιουργούνται πολλοί φόβοι για το μέλλον. 
Οι πληροφορίες αλλά και οι σκέψεις ότι έχουν ένα παιδί με αναπηρία του οποίου η  
κατάσταση δεν είναι μόνο μη αναστρέψιμη αλλά και η επιβίωση του είναι πιθανώς 
περιορισμένη κλονίζει και επηρεάζει τη σκέψη και την πρακτική τους. Απαιτεί, η 
ασθένεια, από το σύνολο της οικογένειας αδέλφια και γονείς να ζουν από κοινού την 
όλη κατάσταση, να αλλάξουν τον τρόπο ζωής τους και να ζήσουν από κοινού το 
φόβο, την ανασφάλεια και την απαισιοδοξία που κουβαλάει μια τέτοια κατάσταση 
που συνεχώς  επιδεινώνεται με ταχύτατους ρυθμούς.    
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Η ερώτηση «γιατί αυτό να συμβεί σε εμάς» σε συνδυασμό με αναπάντητα 
«γιατί» και «πώς» αποτελούν βασανιστικό μαρτύριο. Ιδιαίτερα οι μητέρες  των 
παιδιών με μυϊκή δυστροφία Duchenne, που είναι οι ίδιες φορείς  της νόσου 
διακατέχονται από συμπλέγματα ενοχής. Συνακόλουθο της όλης κατάστασης είναι ότι 
τα παιδιά αντιλαμβάνονται την άσχημη διάθεση των γονέων και τους φόβους. Η 
αντίληψη των δυσκολιών  των γονέων τους σχετικά με την αντιμετώπιση της 
αρρώστιας τους πιθανόν να οδηγεί σε αντιδράσεις με  αυξημένη επιθετικότητα, 
ευερεθιστικότητα και γενικά σε ψυχοκοινωνικά  προβλήματα και ψυχική αστάθεια.                    
 
2.3.Πρακτικός «οδηγός» για γονείς παιδιών με μυϊκή δυστροφία 
Duchenne∗
 
Η πολυπλοκότητα της ασθένειας αλλά και η έκταση της επιστημονικής 
ορολογίας σχετικά με τη μυϊκή δυστροφία Duchenne, προκαλούν δυσκολίες στις 
οικογένειες, ιδιαίτερα στις πρώτες φάσεις της διάγνωσης,  τόσο στο επίπεδο της 
προσωπικής κατανόησης των παραμέτρων της ασθένειας όσο και στο επίπεδο να 
εξηγήσουν στο ευρύτερο κοινωνικό κύκλο τους, π.χ. συγγενείς, φίλους, προσωπικό 
σχολείου κ.τ.λ. θέματα που αφορούν τη συγκεκριμένη κατάσταση. 
Ο χειρισμός θεμάτων που προκύπτουν π.χ. στο χώρο του σχολείου, για ένα 
μαθητή με μυϊκή δυστροφία Duchenne, απαιτεί από τους γονείς τις κατάλληλες 
γνώσεις για να μπορούν να εξηγούν τις ανάγκες του γιου τους μέσα στην τάξη και να 
προτείνουν τρόπους για ανεξάρτητη και ποιοτική εκπαιδευτική εμπειρία. Οι ανάγκες 
ενός μαθητή με τη συγκεκριμένη γενετική διαταραχή πιθανόν να είναι πολύ 
διαφορετικές από οποιοδήποτε άλλο μαθητή με ειδικές εκπαιδευτικές ανάγκες και οι 
οποίες επηρεάζονται σε μεγάλο βαθμό και από την ηλικία του παιδιού με D.M.D. 
Είναι σημαντικό να σημειωθεί ότι πιθανόν να είναι ή και να μην είναι η πρώτη φορά 
που ο δάσκαλος της τάξης αλλά και το υπόλοιπο προσωπικό του σχολείου έρχεται σε 
επαφή με ένα μαθητή με μυϊκή δυστροφία Duchenne. Σε οποιαδήποτε περίπτωση οι 
γονείς θα πρέπει να είναι προετοιμασμένοι να δώσουν πληροφορίες, στο επίπεδο 
βέβαια, που οι ίδιοι αισθάνονται άνετα. Πιθανόν  ένα από τα καλύτερα πράγματα που 
μπορούν να κάνουν στη αρχή της σχολικής χρονιάς είναι να «απαιτήσουν» μια 
συνάντηση με το δάσκαλο του παιδιού αλλά και με το σύνολο του εκπαιδευτικού 
                                                 
∗ Τα στοιχεία έχουν παρθεί από το parentprojectmd.org  
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προσωπικού. Η συνάντηση αυτή ίσως λειτουργήσει ως η αρχή  μιας δημιουργικής, 
ουσιαστικής και επικοινωνιακής σχέσης ανάμεσα στην οικογένεια και στο σχολείο. 
Άλλωστε ας μην ξεχνάμε ότι ο γονέας πρέπει να αποτελεί ουσιαστικό και καίριο 
παράγοντα στη διαμόρφωση του όποιου εκπαιδευτικού προγράμματος του παιδιού. 
Παρακάτω θα αναφερθούν κάποιες «οδηγίες» που μπορούν να βοηθήσουν 
τους γονείς στην επικοινωνία με το προσωπικό του σχολείου, με τους γονείς των 
άλλων παιδιών, αλλά και γενικά με τους ανθρώπους που έρχονται σε επαφή με το 
παιδί τους αλλά και με τους ίδιους (βλ. πίνακα 2). 
 
Πίνακας 2: Συμβουλές για την καθημερινή αλληλεπίδραση 
 
Φράσεις προς αποφυγήν 
Αρνητικές 
• Υποφέρει από 
• Τρομερή, εκφυλιστική ασθένεια 
• Βασανίζεται από 
• Καθηλωμένος σε αναπηρικό 
αμαξίδιο/περιορισμένος σε αναπηρικό 
αμαξίδιο 
• Αρρώστια    
• Θανατηφόρα/ καταληκτική, 
μοιραία 
• Crippling (βαρύτατος, καίριος)ή 
σακατεμένος 
Φράσεις για χρήση 
Θετικές 
• Διαγνώσθηκε με 
• Προοδευτική μυϊκή αδυναμία 
• Επηρεάζεται από 
• Χρειάζεται τη βοήθεια από 
      ένα αναπηρικό αμαξίδιο  
      ή scooter 
• Διαταραχή(γενετική)/κατάσταση 
• Καταστρεπτικός(devastating)/ life-
limiting προσδόκιμο ζωής 
• Προοδευτική μυϊκή αδυναμία 
 
Είναι αρκετά δύσκολο να αντιμετωπίσει κάποιος γονέας, τη διάγνωση της 
μυϊκής δυστροφίας  Duchenne, για το παιδί του. Το πιο πιθανό είναι οι δάσκαλοι, οι 
συμμαθητές, οι γονείς των άλλων παιδιών να έχουν ερωτήσεις. Αν και δεν υπάρχει 
σωστός ή λάθος τρόπος να αντιμετωπίσει ο γονέας του παιδιού με  D.M.D. αυτές τις 
καθημερινές επικοινωνίες, κάποιοι εναλλακτικοί τρόποι, ίσως, είναι οι κάτωθι: 
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Όταν τα παιδιά ρωτάνε σχετικά με τη D.M.D., οι απαντήσεις θα πρέπει να 
είναι όσο το δυνατόν πιο ειλικρινείς και με τη χρήση όρων που θα είναι κατάλληλοι 
προς κατανόηση και από την ηλικία των ερωτηθέντων. 
• Να θυμούνται οι γονείς ότι ο γιος τους είναι ένα πρόσωπο, και όχι 
μόνο η διάγνωση της μυϊκής δυστροφίας Duchenne. 
• Να μην κατηγορούν τον εαυτό τους. Το γεγονός ότι ο γιος τους έχει 
διαγνωσθεί με μυϊκή δυστροφία Duchenne δεν είναι δικό τους σφάλμα. 
• Να δίνεται βαρύτητα στις δραστηριότητες και στα χόμπυ που το παιδί 
τους μπορεί να κάνει και να το ενθαρρύνουν  να ασχολείται με πράγματα που μπορεί 
να κάνει. Συχνά τα παιδιά με  DMD βρίσκουν δημιουργικούς και εναλλακτικούς 
τρόπους να ασχολούνται με τις δραστηριότητες που τα ενδιαφέρουν. 
• Να συμπεριφέρονται στο παιδί τους με τον  ίδιο τρόπο όπως και στα 
άλλα τους τα παιδιά παρέχοντας αγάπη, υποστήριξη, πειθαρχία, υπευθυνότητα. 
• Να ενθαρρύνεται ο γιος τους να αποκτήσει ένα επίπεδο ανεξαρτησίας 
και να προσπαθούν να μην τον υπερπροστατεύουν. 
• Να δημιουργούν ένα ανοιχτό δίαυλο επικοινωνίας με το ευρύτερο 
οικογενειακό τους δίκτυο έτσι ώστε να μπορούν να συζητιούνται ανοιχτά, θέματα που 
απασχολούν τον καθένα σχετικά με τη μυϊκή δυστροφία Duchenne. 
• Να σχεδιάζονται οικογενειακές διακοπές και άλλες δραστηριότητες 
που αφορούν όλη την οικογένεια.  
• Να εξασκηθούν στην υπομονή όταν κάποια από τα μέλη της 
οικογένειας ασχολούνται με θέματα που αφορούν τη διαταραχή της D.M.D. και 
σεβαστούν τον τρόπο που το κάθε μέλος τα αντιμετωπίζει. 
• Να προσπαθούν να μοιράζονται τις ευθύνες για τη φροντίδα του 
παιδιού τους έτσι ώστε να έχουν χρόνο και για τον εαυτό τους. 
• Να ζουν την κάθε μέρα και μην αφήνουν το μέλλον να ελέγχει τις ζωές 
τους. 
• Να στηρίζονται στους φίλους τους, στην οικογένεια τους και σε όποιο 
άλλο σύστημα υποστήριξης. Αυτό σημαίνει ότι αυτοί είναι εκεί, και θέλουν να 
βοηθήσουν. Να  συνειδητοποιήσουν ότι δεν είναι μόνοι τους σε αυτή την κατάσταση. 
• Να μην είναι πολύ σκληροί με τον εαυτό τους. Να αναγνωρίζουν στον 
εαυτό τους την ικανότητα να αντιμετωπίζουν τα θέματα με το καλύτερο δυνατό τρόπο 
που μπορούν. 
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• Θα υπάρχουν καλές μέρες και κακές μέρες. Να  διασκεδάζουν τις 
καλές μέρες ενώ ότι άσχημο είναι να συμβεί θα το αντιμετωπίζουν όταν αυτό θα 
έρθει.  
 
2.4. Σχέση σχολείου – οικογένειας : θεωρητικές προσεγγίσεις και μοντέλα 
 
Στη συνέχεια θα παρουσιαστούν θεωρίες και μοντέλα που έχουν κατά καιρούς 
προταθεί για τη σχέση που αναπτύσσεται μεταξύ οικογένειας και σχολείου. Τα δύο 
αυτά μικροσυστήματα : η οικογένεια και το σχολείο, έχουν ως κοινό τους σημείο το 
παιδί και συγκεκριμένα το μαθητή με μυϊκή δυστροφία Duchenne. Η πολυπλοκότητα 
της όλης κατάστασης και τα καλώς νοούμενα συμφέροντα του παιδιού απασχολούν 
τόσο τους γονείς όσο και τους εκπαιδευτικούς. Όπως είναι φυσικό, οι δύο 
προαναφερθέντες «σημαντικοί άλλοι» διεκδικούν συγκεκριμένο ρόλο στην 
προσπάθεια παροχής της δυνατόν καλύτερης εκπαίδευσης του παιδιού, με 
αποτέλεσμα αυτό το κοινό ενδιαφέρον να αποτελεί κάποιες φορές  σημείο τριβής 
μεταξύ τους και να δημιουργεί συνθήκες αντιπαράθεσης. Σε επίπεδο θεωρητικό είναι 
γενικά παραδεκτό ότι ανάμεσα στο σχολείο και στην οικογένεια πρέπει να 
αναπτύσσεται μια αμφίδρομη σχέση επικοινωνίας και συνεργασίας η οποία θα 
αποβαίνει προς όφελος του παιδιού. Βέβαια, συχνά θεωρητική παραδοχή δεν έχει και 
πρακτικό/συμπεριφοριακό αντίκρισμα εντούτοις όπως είναι σημαντική η ύπαρξη της 
ως σημείο εκκίνησης .     
Στη συνέχεια θα παρουσιαστούν συνοπτικά  έξι θεωρητικά μοντέλα τα οποία 
κατά καιρούς έχουν προταθεί για την ερμηνεία της σχέσης μεταξύ των οικογενειών 
των μαθητών και του σχολείου. Τα εν λόγω μοντέλα σε ευρεία κλίμακα επηρεάζουν 
και τις εκάστοτε πολιτικές εκπαίδευσης που με τη σειρά τους ρυθμίζουν τις σχέσεις, 
τυπικά ή άτυπα, εκπαιδευτικών και γονιών στην καθημερινή πρακτική. Τα θεωρητικά 
μοντέλα που θα παρουσιαστούν είναι τα εξής: το σταδιακό, το οργανισμικό, το  
οικοσυστημικό, το σφαιρικό, το κοινωνικό και το πολιτικό (Γεωργίου 2000). Άλλα 
από αυτά θεωρούνται περισσότερο και άλλα λιγότερο επιτυχημένα όσον αφορά στην 
ερμηνεία των σχέσεων οικογένειας και σχολείου και κατά επέκταση την αποδοχή 
τους από τον κόσμο των μελετητών.  
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Το σταδιακό μοντέλο 
Το σταδιακό μοντέλο, είναι επηρεασμένο από τις θεωρίες του Erikson και του 
Piaget, όπου υπάρχει ένα εν δυνάμει μοντέλο το οποίο βασίζεται σε στάδια 
ανάπτυξης χρονικά καθορισμένα. Η συγκεκριμένη θεωρία υποστηρίζει ότι  η ευθύνη 
για την ανάπτυξη του παιδιού αναλαμβάνεται με την εξής σειρά: πρώτα από την 
οικογένεια και ύστερα από το εκπαιδευτικό σύστημα και τέλος από το ίδιο το άτομο 
το οποίο εν των μεταξύ έχει ενηλικιωθεί ( βλ.σχήμα 1). Πρόκειται ίσως για το πρώτο 
θεωρητικό μοντέλο που οριοθέτησε τη σχέση σχολείο και οικογένειας του μαθητή.  
Η κριτική η οποία ασκείται στο συγκεκριμένο μοντέλο είναι ότι η ανάπτυξη 
του παιδιού ακολουθεί γραμμική πορεία, δηλαδή ότι το πλήρωμα του χρόνου 
(είσοδος στη σχολική ηλικία) είναι αυτό που καθορίζει την παράδοση της ευθύνης 
από την οικογένεια στο σχολείο , χωρίς να προνοεί ή να επιτρέπει την αλληλεπίδραση 
μεταξύ των δύο αυτών συστημάτων.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Σχήμα 1. Το σταδιακό μοντέλο της σχέσης σχολείου - οικογένειας 
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Το οργανισμικό μοντέλο 
Το δεύτερο θεωρητικό μοντέλο, το οργανισμικό, επηρέασε (ακόμη υπάρχουν 
κατάλοιπα) για αρκετές δεκαετίες την άσκηση της καθημερινής λειτουργίας αλλά  και 
τη  διοίκηση του σχολείου. Βασίζεται στις ιδέες που διατύπωσαν οι κοινωνιολόγοι 
Weber (1947) και Parsons (1959) και υποστηρίζει ότι οι διάφοροι οργανισμοί (άρα 
και το σχολείο) ή οργανωμένες ομάδες (άρα και η οικογένεια) λειτουργούν πιο 
αποτελεσματικά όταν ενεργούν αυτόνομα και ανεξάρτητα. Όσο πιο ξεκάθαρες 
αρμοδιότητες υπάρχουν μεταξύ των ιεραρχικών δομών όσο πιο πολύ αποφεύγεται η 
επικάλυψη ρόλων και ευθυνών τόσο πιο αποτελεσματική είναι η λειτουργία των 
οργανισμών άρα και η μεγιστοποίηση της επίτευξης των στόχων (βλ σχήμα 2). 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Σχήμα 2. Το οργανισμικό μοντέλο της σχέσης σχολείου – οικογένειας 
 41
 Το βασικό μειονέκτησε του οργανισμικού μοντέλου είναι ότι δημιουργεί το 
πλαίσιο εκείνο που καθιστά τη συνεργασία εκπαιδευτικών και δασκάλων διστακτική 
και προβληματική. Η σκέψη είναι ότι αφενός οι εκπαιδευτικοί θα πρέπει να έρχονται 
σε επαφή με τις οικογένειες των παιδιών μόνο όταν το παιδί αντιμετωπίσει σοβαρά 
προβλήματα συμπεριφοράς ή μαθησιακές δυσκολίες αφετέρου οι γονείς έρχονται σε 
επαφή με το σχολείο μόνο  όταν το παιδί αντιμετωπίζει δυσκολίες στο σπίτι. Άρα η 
επικοινωνία γονέων και σχολείου αρχίζει με εμπόδια και οι δύο πλευρές πιστεύουν 
ότι είναι προτιμότερο να αποφεύγουν να «επεμβαίνουν» οι μεν στο σπίτι οι δε στο 
σχολείο. 
Τόσο το οργανισμικό μοντέλο όσο και σταδιακό μοντέλο που περιγράφθηκε 
προηγουμένως επηρέασαν και ακόμη επηρεάζουν καθοριστικά τον τρόπο σκέψη των 
σχολείων και ουσιαστικά αποθαρρύνουν τη διαπλοκή μεταξύ σχολείου και 
οικογένειας.       
 
 
Το οικοσυστημικό μοντέλο 
Η οικοσυστημική/βιοοικολογική θεώρηση του Urie Bronfenbrenner (1979a, 
1979b), παρουσιάστηκε ήδη από τις αρχές της δεκαετίας του 1970. Το κεντρικό και 
πιο ελκυστικό σημείο της προσέγγιση του αποτελεί η κρίσιμη σημασίας σχέση 
μεταξύ του αναπτυσσόμενου βιοψυχολογικού ανθρώπινου οργανισμού και του 
περιβάλλοντος του ( το οποίο θεωρείται ως ένα δυναμικό και όχι στατικό σύστημα )- 
μέσω της διαρκούς αλληλεπίδρασης τους- καθώς, επίσης και η ποιότητα της 
δυναμικής των διασυνδέσεων και αλληλεπιδράσεων μεταξύ των κοινωνικών 
συστημάτων. Σε μια πορεία ζωής, υποστηρίζει ο Bronfenbrenner από το εμβρυακό 
στάδιο της ύπαρξης μας  έως την ενηλικίωση, τα γηρατειά και το θάνατο, 
περιστοιχιζόμαστε με πολλά άτομα μέσα σε διάφορα κοινωνικά πλαίσια ( οικογένεια, 
παιδικός σταθμός, σχολείο, εργασιακός χώρος, φιλικός και συγγενικός περίγυρος, 
γειτονιά, κ.τ.λ) και με περίπλοκους τρόπους. Συμμετέχουμε δηλαδή σε μια 
«οικολογία πλαισίων ή συστημάτων» που προσδιορίζει την ανάπτυξη μας καθ’ όλη 
τη διάρκεια της ζωής μας. 
Σύμφωνα με το οικοσυστημικό μοντέλο κάθε άτομο ανήκει ταυτόχρονα σε 
διάφορα υποσυστήματα τα οποία το επηρεάζουν σε διαφορετικό, βέβαια βαθμό και 
ένταση. Όλα τα άτομα ζουν και δρουν μέσα σε ένα υπερσύστημα το οποίο 
υποδιαιρείται σε μικρότερα υποσυστήματα. Το σχολείο και η οικογένεια αποτελούν 
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μέρη του ίδιου συστήματος και η αλληλεπίδραση τους όχι μόνο δεν εμποδίζεται αλλά 
θεωρείται τόσο επιθυμητή όσο και αυτονόητη. Το οικοσυτημικό μοντέλο αποτελείται 
από τέσσερις δομές ( βλ.σχήμα 3) οι οποίες συνταιριάζονται μεταξύ τους αρχίζοντας 
από μικροσύστημα.  
Το μικροσύστημα αντανακλά τα καθημερινά περιβάλλοντα στα οποία 
αναπτύσσουν άμεσες σχέσεις με άλλα άτομα, αντικείμενα και σύμβολα στη διάρκεια 
μιας δεδομένης χρονικής περιόδου. 
Το δεύτερο επίπεδο ονομάζεται μεσοσύστημα και αφορά τις σχέσεις ανάμεσα 
στα διάφορα πλαίσια στα οποία βρίσκεται το άτομο κατά τη διάρκεια διαφορετικών 
φάσεων εξέλιξης. 
Το τρίτο επίπεδο ονομάζεται εξωσύστημα, και αναφέρεται στο σύνολο 
εκείνων των ειδικών κοινωνικών δομών που δεν περιέχουν άμεσα το άτομο αλλά 
ωστόσο ασκούν επίδραση στην ατομική του ανάπτυξη. 
Τα  τελευταίο επίπεδο ή δομή στο θεωρητικό σχήμα του  Bronfenbrenner, 
είναι το μακροσύστημα. Το μακροσύστημα είναι το ευρύτερο επίπεδο του πλαισίου 
και διαπερνά τις ιδεολογικές, πολιτιστικές, οικονομικές πολιτικές και κοινωνικές 
δομές μιας κοινωνίας και περιλαμβάνει όλα εκείνα τα στοιχεία που αποτελούν το 
μικρό, μέσο και εξωσύστημα. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
Σχήμα 3. Το οικοσυστημικό μοντέλο της σχέσης σχολείου - οικογένειας 
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Όπως ήδη έχει αναφερθεί όλα τα υποσυστήματα στα οποία είναι μέλος ένα 
άτομο επιδρούν στην ανάπτυξη του με διαφορετικό βαθμό και σημασία. Τα 
μικροσυστήματα, όπως είναι φυσικό ασκούν μεγαλύτερη επίδραση. Η οικογένεια 
ασκεί καθοριστικό ρόλο στην ανάπτυξη του παιδιού. Επίσης, το σχολείο θεωρείται 
ένα από τα μικροσυστημάτα στα οποία συμμετέχει το άτομο- μαθητής. Η επίδραση 
των υποσυστημάτων ελαττώνεται όσο μεγαλώνει η απόσταση κάθε υποσυστήματος 
από το άτομο αλλά δεν μηδενίζεται.  
Αυτό που έχει σημασία στην οικοσυστημική προσέγγιση είναι η μελέτη και η 
ανακάλυψη εκείνων των μηχανισμών ή των διεργασιών που οδηγούν στα 
συγκεκριμένα αναπτυξιακά επιτεύγματα. Επομένως για να μεταφράσουμε σε 
πρακτικό επίπεδο αυτό που το οικοσυστημικό μοντέλο πρεσβεύει, θα λέγαμε ότι, για 
να κατανοήσουμε όσο πιο εκτενώς το πλαίσιο ανάπτυξης του παιδιού θα πρέπει να 
μελετούμε τα ατομικά χαρακτηριστικά του παιδιού αλλά και των γονέων του, το 
οικογενειακό και το σχολικό πλαίσιο του παιδιού, την επαγγελματική δραστηριότητα, 
το χώρο εργασίας των γονέων και την επαγγελματική τους ικανοποίηση, τις σχέσεις 
που έχουν οι γονείς μεταξύ τους και με τις οικογένειες προέλευσης τους και πολλούς 
άλλους παράγοντες.    
 
 
Το σφαιρικό μοντέλο 
Το σφαιρικό μοντέλο (ή το μοντέλο των επικαλυπτόμενων σφαιρών) της 
Joyce Epstein (1987) αποτελεί μια ειδική εφαρμογή του ευρύτερου συστημικού 
τρόπου θεώρησης των πραγμάτων στη σχέση σχολείου- οικογένειας. Σύμφωνα με το 
μοντέλο (βλ.σχήμα 4) αυτό σε θεωρητική βάση υπάρχουν τρεις σφαίρες, η 
οικογένεια, το σχολείο και η κοινότητα. Κοινό σημείο τομής τους είναι το παιδί. 
Ανάλογα με τις δυνάμεις που ασκούνται πάνω τους, οι σφαίρες είτε έλκονται είτα 
απομακρύνονται. Δυνάμεις που ρυθμίζουν τις κινήσεις των σφαιρών μπορεί να είναι 
η ηλικία του παιδιού (στην ηλικία του δημοτικού οι γονείς είναι συνήθως πιο κοντά 
στο σχολείο σε σχέση με το λύκειο), οι στάσεις των δασκάλων (ποια είναι η ιδανική 
απόσταση μεταξύ γονέων και δασκάλων και ποιος αυξομειώνει αυτή την απόσταση), 
ο βαθμός ευαισθητοποίησης της κοινότητας σε θέματα εμπλοκής των γονέων στην 
εκπαιδευτική διαδικασία.  Η σημασία των τριών αυτών «παραγόντων» στην 
εκπαιδευτική διαδικασία, δηλαδή των μαθητών, των γονιών και των δασκάλων, 
ποικίλει από χώρα σε χώρα και εξαρτάται ουσιαστικά από πόσο ενημερωμένη και 
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ευαίσθητη είναι η ευρύτερη κοινότητα στην αναγκαιότητα δημιουργίας πλέγματος 
σχέσεων.  
 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Σχήμα 4. Το σφαιρικό μοντέλο της σχέσης σχολείου - οικογένειας 
 
 
Κάποιοι εκπαιδευτικοί προκαλούν με λόγια αλλά και πρακτικές τους γονείς 
των μαθητών να έρθουν σε στενή επαφή με το σχολείο και κάποιοι άλλοι κάνουν 
ακριβώς το αντίθετο. Η άχρονη αντιμετώπιση των γονιών ως συνεργατών/συνεταίρων 
των δασκάλων στην εκπαιδευτική διαδικασία στηρίζεται πάνω στο συστημικό 
μοντέλο, αλλά στον ευρύτερο ελλαδικό χώρο επικρατεί ακόμη μεγάλη δυσπιστία 
μεταξύ των εμπλεκόμενων μερών σχετικά με τη συνεργασία τους με αποτέλεσμα 
πολλές φορές οι όποιες προσπάθειες να παραμένουν σε επίπεδο επιφάνειας.    
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 Το κοινωνικό μοντέλο 
Το κοινωνικό μοντέλο των Guba και Getzels (1957) προσπαθεί να 
επικεντρώσει την προσοσχή του στην ικανότητα να προβλέπει την αντίδραση του 
σχολείου σε καινοτομίες, παραδείγματος χάρη τα προγράμματα ενίσχυσης της 
γονεϊκής εμπλοκής. Σε θεωρητικό επίπεδο αποτελείται από δύο διαστάσεις, τη 
νομοθετική και την ιδιογραφική, που λειτουργούν παράλληλα, αλληλοεπηρεάζονται 
και έχουν σημεία τομής ( βλ. σχήμα 5). Η νομοθετική λειτουργία περιγράφει τη 
λειτουργία του σχολείου (ή οποιουδήποτε άλλου οργανισμού) μέσα στην κοινωνία 
και η ιδιογραφική τη συμπεριφορά του εκπαιδευτικού μέσα στο σχολείο (ή 
οποιουδήποτε άλλου εργαζόμενου σε άλλο οργανισμό). 
     
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Σχήμα 5. Το μοντέλο των κοινωνικών συστημάτων 
 
Τα βέλη διπλής κατεύθυνσης που διαφαίνονται στο σχήμα υπονοούν την 
ύπαρξη αλληλεπίδρασης μεταξύ των χαρακτηριστικών της κοινωνίας και εκείνων του 
σχολείου. Το σχολείο, είναι ένα κοινωνικό σύστημα το οποίο αφενός επηρεάζεται 
από τις αξίες, τους στόχους τις επιδιώξεις και τις προσδοκίες της κοινωνίας που 
υπηρετεί αφετέρου την επηρεάζει ως ζωντανός οργανισμός που είναι. Ως λειτουργία 
περιλαμβάνει διάφορους ρόλους (του διευθυντή, του δασκάλου, του ειδικού 
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παιδαγωγού, κ.τ.λ.) οι οποίοι συνοδεύονται από προσδοκίες που τίθενται με επίσημη 
μορφή μέσω σχεδίων υπηρεσίας ή με την ανεπίσημη μορφή  για παράδειγμα μέσα 
από το κλίμα συνεργασίας που επικρατεί στο σχολείο. Οι ρόλοι αυτοί λοιπόν 
διαμορφώνονται μέσα από ένα συνδυασμό εκτέλεσης εντολών αλλά και προσωπικών 
χαρακτηριστικών, αναγκών κινήτρων του ατόμου που λειτουργεί μέσα στο σχολείο. 
Αυτή είναι και η ιδιογραφική διάσταση του κοινωνικού μοντέλου, η λειτουργία 
δηλαδή του εκπαιδευτικού μέσα στο σχολείο. 
 Η χρησιμότητα του κοινωνικού μοντέλου υφίσταται στην κατανόηση ότι τα 
κοινωνικά συστήματα άρα και το σχολείο ως κοινωνικό σύστημα αντιδρά σε 
συνθήκες αβεβαιότητας του ευρύτερου περιβάλλοντος με αποτέλεσμα στην 
προσπάθεια του να προστατευθεί να αναπτύσσει αμυντικούς μηχανισμούς είτε 
αναπροσαρμόζοντας τις εσωτερικές του διαδικασίες είτε αναθέτοντας σε ειδικό 
προσωπικό τον έλεγχο των «συνόρων του σχολείου και την απομάκρυνση της όποιας 
«εχθρικής» παρέμβασης. Σε πρακτικό επίπεδο αυτό μεταφρασμένο σημαίνει ότι αν οι 
εκπαιδευτικοί αισθάνονται ως απειλή τη γονεϊκή συμμετοχή στην  εκπαιδευτική 
διαδικασία, ακόμη και εάν η επίσημη εντολή από το Υπουργείο είναι η ενθάρρυνση 
προγραμμάτων γονεϊκής εμπλοκής, θα βρουν τρόπους να «μποϊκοτάρουν» τις όποιες 
διαδικασίες. 
 
Το πολιτικό μοντέλο 
 Το μοντέλο των πολιτικών συστημάτων (Easton,1965) επικεντρώνει την 
προσοχή του στην ερμηνεία των συναλλαγών που αναπτύσσονται μεταξύ οργανισμών 
(το σχολείο είναι ένας τέτοιος οργανισμός) και οργανωμένων ομάδων που 
αλληλοεπηρεάζονται και αλληλοεξαρτώνται. 
Το πολιτικό μοντέλο βρίσκει εφαρμογή στο εκπαιδευτικό σύστημα και στο 
πως αυτό λειτουργεί (βλ. σχήμα 6). Συχνά οι πιέσεις και τα αιτήματα που 
προβάλλονται από τις διάφορες ομάδες (οργανωμένοι γονείς, συνδικαλιστικές 
οργανώσεις εκπαιδευτικών, μέσα μαζικής ενημέρωσης, εκκλησία, πολιτικά κόμματα, 
κ.τ.λ.) είναι αλληλοσυγκρουόμενα και ο συμβιβασμός ακραίων θέσεων επιτακτική 
ανάγκη. Οι αποφάσεις των εκπαιδευτικών σε οποιαδήποτε βαθμίδα επηρεάζουν τη 
λειτουργία πολλών οικογενειών και δη οικογενειών με παιδιά με αναπηρία και ως εκ 
τούτου η αγνόηση της παρουσίας των γονέων στην εκπαιδευτική διαδικασίας είναι 
αδύνατη. Επίσης, ο ρόλος των μέσων μαζικής ενημέρωσης, ως καθρέπτη της κοινής 
γνώμης,  στον έλεγχο του σχολείου πολλές φορές είναι εξονυχιστικός. Το σύγχρονο 
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σχολείο θα πρέπει μέσα από διαδικασία διαλόγου , να ακούσει τη γνώμη των 
«καταναλωτών» των προϊόντων του, να την αξιοποιήσει και να διαμορφώσει πολιτική 
ανάλογη των απαιτήσεων και των προσδοκιών όλων των εμπλεκομένων φορέων. Οι 
γονείς των μαθητών είναι ίσως εκείνοι που πρώτοι θα πρέπει να επιδιώκουν και να 
διεκδικούν ρόλο στη διαμόρφωση της όποιας εκπαιδευτικής πολιτικής. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Σχήμα 6: Το μοντέλο των πολιτικών συστημάτων 
 
Ανακεφαλαιώνοντας, θα λέγαμε ότι με εξαίρεση το σταδιακό και το 
οργανισμικό μοντέλο, που επηρεάζουν τις στάσεις των πιο συντηρητικών γονέων, 
εκπαιδευτικών, αναλυτών, τα υπόλοιπα μοντέλα υποστηρίζουν ότι υπάρχει μια 
αλληλεξάρτηση μεταξύ του σχολείου και της οικογένειας. Ασφαλώς και το κάθε 
μοντέλο επικεντρώνεται σε διαφορετικές διαστάσεις της σχέσης αυτών των δύο 
μικροσυστημάτων θεωρούν όμως αναγκαία την επιλογή συνεργασίας  σχολείου και 
οικογένειας στη διαμόρφωση της εκπαιδευτικής διαδικασίας.     
 
2.5. Σκοπός της έρευνας-Διερευνητικά ερωτήματα 
 
Κρίνεται ουσιαστική και αναγκαία, η προσεκτική αξιολόγηση των ιδιαίτερων 
σκέψεων, πεποιθήσεων, στόχων που αφορούν την εκπαιδευτική πραγματικότητα των 
παιδιών με μυϊκή δυστροφία Duchenne από τους γονείς τους. Η αξιολόγηση των 
ιδιαίτερων εκπαιδευτικών αναγκών της κάθε οικογένειας συμβάλλει στην 
αποτελεσματικότητα των προγραμμάτων εκπαίδευσης των παιδιών. Αφενός, οι γονείς 
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πρέπει να θεωρούνται τμήμα της εκπαιδευτικής πραγματικότητας του παιδιού τους ως 
απαραίτητοι υποστηρικτές παιδαγωγικών και όχι μόνο προγραμμάτων, που θα 
βοηθήσουν το παιδί τους να γενικεύσει τη μάθηση σε νέες πιο πολύπλευρες 
καταστάσεις. Αφετέρου όμως δεν πρέπει να παραβλέπεται  και το γεγονός ότι οι  
γονείς δεν έχουν απεριόριστη δύναμη, ενέργεια και ψυχικό σθένος για να φέρουν σε 
πέρας ένα τόσο δύσκολο και πολυδιάστατο έργο. Η μεγάλη εξάρτηση του παιδιού, οι 
αυξημένες απαιτήσεις του για ειδική φροντίδα, ο εκφυλιστικός χαρακτήρας της 
νόσου, οι απογοητεύσεις που βιώνουν οι γονείς αλλά και τα παιδιά από το 
εκπαιδευτικό σύστημα τόσο ως φορέα όσο και ως πρόσωπα αποτελούν ισχυρούς 
παράγοντες άγχους και πολλές φορές οδηγούν στην αποστασιοποίηση. Τα στοιχεία 
αυτά θα πρέπει να λαμβάνονται υπόψη από τους σχεδιαστές των εκπαιδευτικών 
προγραμμάτων. 
Η παρούσα ερευνητική δουλειά αποσκοπεί στη διερεύνηση των θέσεων και 
απόψεων των γονέων, παιδιών - μαθητών με μυϊκή δυστροφία Duchenne ,σχετικά με 
τις προσδοκίες τους όσον αφορά στην υπάρχουσα εκπαίδευση καθώς και τις πιθανές 
προτάσεις βελτίωσης ή τροποποίησης των εκπαιδευτικών προγραμμάτων των παιδιών 
– μαθητών τους. Η συγκέντρωση πληροφοριών και δεδομένων αποσκοπεί στην 
περαιτέρω μελέτη της σχέσης που υπάρχει ανάμεσα στους γονείς και στις 
δυνατότητες/ ικανότητες και αδυναμίες / δυσκολίες του παιδιού τους όσον αφορά στη 
μαθητική του ταυτότητα, στην ποιότητα αλλά και στην ποσότητα των 
υποστηρικτικών εκπαιδευτικών υπηρεσιών που έχουν στη διάθεση τους και στις 
εκτιμήσεις σχετικά με την πληρότητα της εκπαίδευσης που παρέχεται στα παιδιά 
τους. Προβληματισμοί που απασχόλησαν την ερευνήτρια ήταν: 
• Ποιες είναι οι αντιλήψεις των γονέων για το σχολικό πλαίσιο μέσα στο 
οποίο φοιτούν τα παιδιά τους; 
• Πώς αντιλαμβάνονται / βιώνουν την επικοινωνία και συνεργασία με το 
προσωπικό που εκπαιδεύει/ φροντίζει το παιδί τους; 
• Πώς αντιλαμβάνονται την εκπαιδευτική πραγματικότητα τους παιδιού 
τους – μαθητή με μυϊκή δυστροφία Duchenne και  
• Ποιες είναι οι προσδοκίες τους, οι επιθυμίες τους, οι απόψεις τους για 
βελτιστοποίηση των παρεχόμενων σχολικών υπηρεσιών;  
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ΚΕΦΑΛΑΙΟ 3 
ΜΕΘΟΔΟΛΟΓΙΑ 
 
3.1.Δείγμα 
 
3.1.1.Περιγραφή του δείγματος 
Το δείγμα της έρευνας είναι γονείς (αριθμός γονέων 24) παιδιών-αρρένων 
(ηλικίας 5-16, με μέσο όρο ηλικίας 11,3 χρόνια) με μυϊκή δυστροφία Duchenne, που 
διαμένουν στην ελληνική επικράτεια και τα παιδιά τους  φοιτούν σε κάποια από τις 
δομές του εκπαιδευτικού συστήματος (νηπιαγωγείο, δημοτικό, γυμνάσιο, κ.τ.λ.) ή για 
κάποιους λόγους απέχουν από το τυπικό εκπαιδευτικό σύστημα. Η έναρξη της 
ηλικίας (5 ετών) επιλέχθηκε με κριτήριο τη χρονική δυνατότητα της συμμετοχής σε 
κάποια σχολική δομή και κυρίως να υπάρχουν τα περιθώρια εκδήλωσης των 
συμπτωμάτων άρα και της διάγνωσης της κατάστασης και η λήξη της ηλικίας (16 
ετών) για να αποφευχθούν επώδυνες καταστάσεις για τους γονείς 
Από τους ερωτηθέντες (24 άτομα), 21 γονείς ζουν μαζί με το παιδί τους που 
έχει μυϊκή δυστροφία Duchenne, στο οικογενειακό σχήμα μητέρα - πατέρας, ένας 
ερωτηθείς πρόκειται για μονογονεϊκή (μητέρα) οικογένεια, και τέλος δύο οικογένειες 
έχουν βάλει το παιδί  σε Κέντρο Περίθαλψης Παίδων (ΚΕ.ΠΕ.Π.) 
Όσον αφορά στην οικογενειακή σύνθεση των γονέων  της έρευνας, 5 γονείς 
έχουν μόνο το παιδί με τη μυϊκή δυστροφία Duchenne, 6 έχουν τρία παιδιά, 4 γονείς 
καταγράφονται ως πολύτεκνες οικογένειες με τέσσερα παιδιά και πάνω, ενώ 9 
οικογένειες έχουν  δύο παιδιά. 
Συνήθως ο πατέρας είναι αυτός ο οποίος εργάζεται εκτός σπιτιού ενώ η 
μητέρα βρίσκεται στο σπίτι για να καλύπτει κυρίως τις ανάγκες του παιδιού με μυϊκή 
δυστροφία Duchenne. Αξιοσημείωτο είναι ότι καμία μητέρα δεν ήταν ελεύθερη 
επαγγελματίας και όσες εργάζονται βρίσκονται σε σχέση υπαλληλική νομικού 
προσώπου δημοσίου φορέα και όχι σε θέσεις καριέρας. 
Από τα παιδιά με μυϊκή δυστροφία  Duchenne 2 παιδιά δεν παρακολουθούν 
καμία σχολική δομή λόγω εξωγενών παραγόντων (χιλιομετρική απόσταση από το 
ειδικό σχολείο, μη αποδοχής από το σχολείο γενικής εκπαίδευσης, 16 και 12 ετών 
αντίστοιχα) και 2 παιδιά βρίσκονται σε πρόγραμμα κατ’ οίκον διδασκαλίας ( ο ένας 
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μαθητής λόγω επιδείνωσης της φυσικής του κατάστασης και ο δεύτερος λόγω 
χιλιομετρικής απόστασης από το ειδικό σχολείο, 15 και 13 ετών αντίστοιχα)    
 
3.1.2.Διαδικασία 
Ο αριθμός των παιδιών με μυϊκή δυστροφία Duchenne,που βρέθηκαν 
καταγεγραμμένα τόσο στο «Σωματείο για τη φροντίδα των Ατόμων με νευρομυϊκές 
παθήσεις» Muscular Dystrophy Association Hellas (M.D.A. ΕΛΛΑΣ) όσο και στο 
Κέντρο Αναπτυξιακής Παιδιατρικής «Απ. Φωκάς» του Γενικού Νοσοκομείου 
Θεσσαλονίκης ΙΠΠΟΚΡΑΤΕΙΟ (οι δύο φορείς με τους οποίους υπήρξε συνεργασία) 
ήταν 57 οικογένειες που πληρούσαν τα κριτήρια του δείγματος (πανελληνίως). 
 Χορηγήθηκαν 49 ερωτηματολόγια, είτε με προσωπική επαφή είτε μέσω 
αλληλογραφίας (όπου η χιλιομετρική απόσταση καθιστούσε την προσωπική 
επικοινωνία δυσχερής). Στους υπόλοιπους 8, από τους 57 καταγεγραμμένους, δε 
δόθηκαν ερωτηματολόγια είτε γιατί ήταν αλλοδαποί οπότε υπήρχε πρόβλημα σχετικά 
με τη γλώσσα επικοινωνίας είτε γιατί δεν υπήρχε διεύθυνση επικοινωνίας. 
Επιστράφηκαν 27, από τα οποία 24 ήταν συμπληρωμένα. Αξίζει να σημειωθεί ότι τα 
τρία ερωτηματολόγια στα οποία δεν ήταν συμπληρωμένες οι απαντήσεις, 
επεστράφησαν με εξής σημειώσεις: « η διάγνωση του παιδιού μας, μας πονά τόσο 
που είναι αδύνατον να μπούμε στη διαδικασία να σκεφτούμε το μέλλον του» , «τι  
νόημα έχει να απαντήσω σε αυτές τις ερωτήσεις;», «το ερωτηματολόγιο δεν αφορά το 
παιδί μου». Και τα τρία παιδιά ήταν στην ηλικία των πέντε έως εφτά ( 5-7) ετών και 
στην αρχή, σχετικά, της οριστικοποίησης της διάγνωσης. 
 
 
3.2.Εργαλείο συλλογής δεδομένων 
 
Τα στοιχεία της χαρτογράφησης των ιδιαίτερων χαρακτηριστικών της 
εκπαιδευτικής πραγματικότητας των παιδιών με μυϊκή δυστροφία Duchenne  έτσι 
όπως τα αντιλαμβάνονται και τα καταγράφουν οι γονείς αυτών των παιδιών 
προέκυψαν με βάση ένα ερωτηματολόγιο που είχε ήδη χρησιμοποιηθεί στο γερμανικό 
κρατίδιο Baden –Wurttemberg σε μια έρευνα (BiSB I), που πραγματοποιήθηκε από 
το τμήμα Ειδικής Παιδαγωγικής του Πανεπιστημίου της Χαϊδελβέργης το 1999, και 
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αφορούσε την καταγραφή της σχολικής κατάστασης των παιδιών τους με βαριές 
πολλαπλές αναπηρίες. 
 Μετά από σχετική ανταλλαγή απόψεων με τους γερμανούς ερευνητές  Theo 
Klauss και Wolfgang Lamers και επειδή η μυϊκή δυστροφία Duchenne  εντάσσεται 
στην κατηγορία της βαριάς κινητικής αναπηρίας και  σε κάποιες εκδηλώσεις της και 
στις βαριές πολλαπλές αναπηρίες, το συγκεκριμένο ερωτηματολόγιο είναι ένα 
εργαλείο που θα μπορούσε να δώσει σημαντικά στοιχεία σχετικά με την εκπαιδευτική 
πραγματικότητα των παιδιών με μυϊκή δυστροφία Duchenne,, όπως αυτή 
καταγράφεται από τις απόψεις και θέσεις  των γονέων. Με την άδεια των ερευνητών 
το ένα μέρος του ερωτηματολογίου της όλης έρευνας που αναφέρεται στους γονείς 
μεταφράστηκε και προσαρμόσθηκε στα ελληνικά δεδομένα*. Προσαρμογές και 
τροποποιήσεις έγιναν σε ερωτήσεις που δεν ανταποκρινόταν στην ελληνική 
εκπαιδευτική πραγματικότητα, για παράδειγμα στις διάφορες ειδικότητες που 
υπάρχουν μέσα στο σχολείο (τυπικό και ειδικό). Επειδή η αρχική έκδοση αναφερόταν 
σε παιδιά με βαριές πολλαπλές αναπηρίες έγιναν και κάποιες αλλαγές στην ορολογία 
για να είναι πιο κατανοητό στους γονείς. 
Το ερωτηματολόγιο αναφέρεται στις απόψεις και στα προβλήματα των 
γονέων σχετικά με την εκπαιδευτική πραγματικότητα των παιδιών- μαθητών με μυϊκή 
δυστροφία Duchenne και περιελάμβανε 11 ερωτήσεις ανοιχτού τύπου και 30 
ερωτήσεις κλειστού τύπου. Οι βασικές άξονες του ερωτηματολογίου καλύπτουν τις 
εξής θεματικές ενότητες: 
• Στοιχεία δημογραφικής φύσεως και στοιχεία που αφορούν την 
αξιολόγηση της εικόνας του παιδιού έτσι όπως τη βιώνουν και την περιγράφουν οι 
γονείς π.χ. χαρακτηριστικά του παιδιού, δυσκολίες στην καθημερινή ζωή, κ.τ.λ. 
(ερωτήσεις 1 έως 7 ). 
• Στοιχεία που αφορούν την καταγραφή της υπάρχουσας εκπαιδευτικής 
πραγματικότητας του παιδιού όπως επίσης και στην κατοχή, έλεγχο αλλά και 
προσφορά πληροφοριών για τις εκπαιδευτικές ανάγκες των παιδιών σε σχέση με την 
υπάρχουσα εκπαιδευτική πραγματικότητα από πλευράς γονέων (ερωτήσεις 8-13, 24-
25, 27-33 και 37 ). 
• Στοιχεία που αναφέρονται στις σχέσεις συνεργασίας ή μη, σχολείου 
και οικογένειας (ερωτήσεις 15-22). 
                                                 
*Η μετάφραση έγινε από τη Λ. Καρτασίδου-Λέκτορας στο τμήμα Εκπαιδευτικής &Κοινωνικής 
Πολιτικής του Πανεπιστημίου Μακεδονίας  
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• Στοιχεία σχετικά με ιδέες , προτάσεις, προσδοκίες των γονέων από το 
σχολείο τόσο ως φορέα όσο και ως πρόσωπα σε σχέση με τα παιδιά με μυϊκή 
δυστροφία Duchenne ( ερωτήσεις 14,23,26,34-36,38-41) .     
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ΚΕΦΑΛΑΙΟ 4 
ΑΝΑΛΥΣΗ και ΠΑΡΟΥΣΙΑΣΗ ΕΥΡΗΜΑΤΩΝ ΕΡΕΥΝΑΣ 
 
4.1.Η εικόνα του παιδιού με D.M.D. 
            
Αρχικά ζητήθηκε από τους γονείς να «προσδιορίσουν» το παιδί τους με πέντε 
βασικούς μονολεκτικούς χαρακτηρισμούς. Οι χαρακτηρισμοί αυτοί: 
• είτε προσέγγισαν το παιδί με θετικές συμπεριφορές (αισιόδοξος, 
γενναιόδωρος, αξιολάτρευτος, έξυπνος, ήρεμος, ήσυχος, καλόβολος, έχει θέληση, 
ευαίσθητος, φιλότιμος, υπάκουος, τρυφερός): χαρακτηριστικά και δεξιότητες που 
διευκόλυναν την επικοινωνία, την επίτευξη στόχων και γενικά την καθημερινή 
οικογενειακή λειτουργία,  
• είτε με αρνητικές συμπεριφορές (απαιτητικός, αρκετές ιδιοτροπίες, 
εγωιστής, νευρικός, κλειστός): χαρακτηριστικά και δεξιότητες που εμπόδιζαν την 
επαφή και δημιουργούσαν στρες και άγχος, 
• είτε με ενδιάμεσες συμπεριφορές (ταλαιπωρημένος, κουρασμένος): 
που είχαν και καλές και κακές πλευρές και χρειαζόταν ιδιαίτερος χειρισμός για τη 
μετατροπή τους σε θετικές συμπεριφορές. Μεγαλύτερη συχνότητα στους θετικούς 
χαρακτηρισμούς είχε το ευγενικός και ήσυχος ενώ στους αρνητικούς χαρακτηρισμούς 
το νευρικός και απαιτητικός.       
 Αξιοσημείωτο είναι ότι, ενώ οι γονείς (86,36%) δηλώνουν ότι η κινητική 
αναπηρία παίζει κυρίαρχο ρόλο όσον αφορά στις ανάγκες υποστήριξης του παιδιού 
τους,  μόνο ένας γονέας  έδωσε χαρακτηρισμούς που αναφέρονται στην εξωτερική 
εμφάνιση του παιδιού του και πολύ περισσότερο στην κλινική του εικόνα (π.χ. δε 
περπατάει). 
Όσον αφορά  ποιες άλλες  μορφές αναπηρίας (βλ. γράφημα 1) συμβάλλουν 
ώστε να δικαιολογούν  υψηλή ανάγκη υποστήριξης του παιδιού  από τους γονείς του, 
πέραν της κινητικής αναπηρίας, οι διαταραχές στα αυτιά, στην ισορροπία (61,11%), 
και η ομαλή λειτουργία των εσωτερικών οργάνων (73,68%), ως χρόνιες παθήσεις, 
έχουν πρωτεύουσα σημασία γιατί καθιστούν αναγκαία την ιατρική περίθαλψη εκτός 
σχολείου (72, 22%). Το 61,11% των ερωτηθέντων γονέων  εκτιμά ότι η νοητική 
κατάσταση του παιδιού τους δεν αποτελεί βασικό παράγοντα για τις ανάγκες 
υποστήριξης που έχει. Οι απόψεις του δείγματος μοιράζονται με ποσοστό 44,44% 
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σχετικά με το αν οι χρόνιες παθήσεις καθιστούν αναγκαία την ιατρική περίθαλψη στο 
σχολείο. Με συντριπτική πλειοψηφία 92,86% δε καταγράφονται διαταραχές / 
αναπηρίες στα μάτια και κανένας γονέας δε σιτίζει το παιδί του με καθετήρα 
στομάχου. Όσον αφορά στις διαταραχές στη φωνή και στη ομιλία το δείγμα είναι 
μοιρασμένο (50%).  
Γράφημα 1: Ποιες αναπηρίες συμβάλλουν στην υψηλή ανάγκη υποστήριξης του
                     παιδιού σας; 
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Σε σχετική ερώτηση για το εύρος και την ποσότητα της στήριξης και 
ενίσχυσης (βλ. γράφημα 2) σε δραστηριότητες της καθημερινής λειτουργικότητας 
των παιδιών οι γονείς εκτιμούν ιδιαίτερα ότι το παιδί τους χρειάζεται σε μεγάλο 
ποσοστό στήριξη και ενίσχυση πάντα (κατά την υγιεινή 60,87%, ένδυση 65,22%, 
μετακίνηση 60,87%, να μπορεί να χαρεί την κίνηση 45,45%, να παραμείνει υγιές 
47,83%) ενώ συχνά χρειάζεται στήριξη (για να παίξει 34,78%, να πιάσει αντικείμενα 
ή να πλησιάσει πρόσωπα 36,36% να τηρήσει κοινωνικούς κανόνες 39,13%, να 
επικοινωνήσει με τους άλλους 40,91%, να αντιμετωπίσει επιβαρύνσεις 36,36%, για 
να μη βαριέται 43,48%, για να συμμετάσχει σε μια ομάδα παρά τις όποιες δυσκολίες 
34,78%). Όσον αφορά στη σίτιση με το ίδιο ποσοστό 31,82% σχετικά με τη 
συχνότητα (συχνά και μερικές φορές) εκτιμούν ότι το παιδί χρήζει βοήθειας όπως 
επίσης με ένα ίδιο ποσοστό 39,13% (πάντα και συχνά) για να διατηρήσει ή να 
αλλάξει θέση σώματος. Μερικές φορές (ποσοστό 31,82%) εκτιμούν ότι χρειάζεται 
βοήθεια για να μην αυτοτραυματιστεί. Ενώ ποτέ δεν χρειάζεται ενίσχυση εξαιτίας 
αυτιστικών συμπεριφορών (77,27%) και προκειμένου να μην πληγώσει ή τραυματίσει 
τους άλλους (52.17%) 
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Γράφημα 2: Πόση στήριξη και ενίσχυση χρειάζεται το παιδί σας;
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17,39%
13,04%
13,04%
4,35%
18,18%
47,83%
27,27%
17,39%
18,18%
18,18%
4,55%
26,09%
31,82%
26,09%
8,70%
17,39%
9,09%
0,00% 
0,00% 
0,00% 
17,39%
9,09%
4,35%
13,64%
26,09%
27,27%
13,64%
77,27%
8,70%
27,27%
52,17%
13,04%
26,09%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100% 
Κατά τη σίτιση
Κατά την υγιεινή
Κατά την ένδυση
Κατά τη μετακίνησηση
 Για να μπορε΄σει να διατηρήση να αλλάξει τη θέση του σώματος
Για να μπορέσει να χαρεί την κίνηση
Για να παίξει
 Προκειμένου να πιάσει αντικείμενα/να πλησιάσει πρόσωπα
Για να τηρήσει κοινωνικούς κανόνες
Για να επικοινωνήσει με τους άλλους
Για να αντιμετωπίσει επιβαρύνσεις
Εξαιτίας αυτιστικών συμπεριφορών
Για να μην βαριέται
Προκειμένου να μην αυτοτραυματιστεί
Προκειμένου να μην πληγώσει ή τραυματίσει άλλους
Για να παρείνει ή να γίνει υγιές
Προκειμένου παρά τις δύσκολες συμπεριφορές του να μπορεί να 
συμμετάσχει σε μια ομάδα
Άλλο
πάντα συχνά μερικές φορές ποτέ
                
           
 
 
4.2.Η εκπαιδευτική πραγματικότητα           
 
Μια άλλη θεματική ενότητα του ερωτηματολογίου ήταν οι ερωτήσεις που 
ζητούσαν  από τους γονείς να απαντήσουν σε ερωτήσεις που έχουν να κάνουν με την 
καταγραφή της υπάρχουσας εκπαιδευτικής πραγματικότητας του παιδιού τους όπως 
επίσης και με την κατοχή, έλεγχο αλλά και προσφορά πληροφοριών για τις 
εκπαιδευτικές ανάγκες των παιδιών τους σε σχέση με την υπάρχουσα εκπαιδευτική 
πραγματικότητα . 
Στην ερώτηση σχετικά με τη χρονική διάρκεια της καθημερινής διαδρομής 
του παιδιού τους από το σπίτι στο σχολείο υπήρξε πληθώρα απαντήσεων δεδομένου 
του γεγονότος και της ποικιλίας των μέσων με τα οποία γινόταν η μετακίνηση. Σε μια 
προσπάθεια κωδικοποίησης των απαντήσεων θα αναφέραμε ότι στις περιπτώσεις της 
κατ οίκον διδασκαλίας όπως είναι φυσικό δεν υπήρχε χρόνος μετακίνησης. Όταν το 
παιδί μετακινιόταν με τα πόδια χρειαζόταν περίπου πέντε με δέκα λεπτά, όταν 
μετακινιόταν με αναπηρικό αμαξίδιο ο χρόνος μετακίνησης ήταν περίπου ο ίδιος 
όπως επίσης ο ίδιος χρόνος απαιτούνταν και όταν το παιδί μετακινιόταν με ιδιωτικό 
αυτοκίνητο.  
Στις περιπτώσεις εκείνες που ο μαθητής κάνει χρήση του ειδικού σχολικού 
λεωφορείου ο χρόνος μετακίνησης αυξάνεται από μισή ώρα το ελάχιστο έως και μία 
ώρα το μέγιστο. Η διάρκεια της σχολικής μέρας (βλ. γράφημα 3) εκτιμάται από τους 
γονείς σε ποσοστό 88, 24% ικανοποιητική. 
Γράφημα 3: Η σχολική μέρα είναι:
11,76%
88,24%
0,00%
πολύ μεγάλη ικανοποιητική πολύ μικρή
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 Όσον αφορά στη σημασία των σχολικών διακοπών (βλ. γράφημα 4) τόσο για 
το παιδί όσο και για την οικογένεια, το 35,71% των γονέων εκτιμούν ότι οι μεγάλες 
σχολικές διακοπές είναι σχεδόν ευνοϊκές για την οικογένεια και το ίδιο περίπου 
ποσοστό 31,25% εκτιμά ότι είναι το ίδιο ευνοϊκές και για το παιδί τους. 
Αξιοσημείωτο είναι ότι και ένα ίδιο ποσοστό γονέων 31,25% εκτιμά ότι οι μεγάλες 
σχολικές διακοπές είναι πολύ ευνοϊκές για το παιδί με μυϊκή δυστροφία Duchenne.  
Από την άλλη πλευρά οι μικρές σχολικές διακοπές θεωρούνται από τους γονείς με 
ποσοστό 50% ως πολύ ευνοϊκές για την οικογένεια και με ακόμη μεγαλύτερο 
ποσοστό 56,25% ως πολύ ευνοϊκές για το παιδί.  
 
Γράφημα 4: Ποια σημασία έχουν οι σχολικές διακοπές για παιδί σας και την οικογένειά σας;
12,50% 
12,50% 
18,75% 
28,57% 
6,25% 
6,25% 
6,25%
0,00%
12,50%
31,25%
25,00%
35,71%
12,50%
18,75%
0,00%
7,14% 
56,25% 
31,25%
50,00% 
28,57%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Οι μικρές σχολικές διακοπές είναι για το
παιδί μου
Οι μεγάλες σχολικές διακοπές είναι για το
παιδί μου
Οι μικρές σχολικές διακοπές είναι για την 
οικογένεια
Οι μεγάλες σχολικές διακοπές είναι για την 
οικογένεια 
καθόλου ευνοϊκές λίγο ευνοϊκές σχεδόν ευνοϊκές ικανοποιητικά ευνοϊκές πολύ ευνοϊκές 
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Όλοι οι συμμετέχοντες γονείς στην έρευνα απήντησαν ότι στη σχολική δομή 
που συμμετέχει το παιδί τους πραγματοποιούνται σχολικές διακοπές/εκδρομές στην 
εξοχή (βλ. γράφημα 5) και το μεγαλύτερο ποσοστό των παιδιών τους (84,62%) 
συμμετέχουν σε αυτές. 
Γράφημα 5 
Αν ναι, παίρνει μέρος το παιδί σας σ' αυτές  
84,62%
15,38% 
ναι όχι  
 
Σε μια από τις ερωτήσεις που αναφέρονται στη σύνθεση της τάξης 
διαφαίνεται από τις απαντήσεις (βλ. γράφημα 6 και 7) ότι τα περισσότερα παιδιά 
βρίσκονται σε σχολικές δομές όπου φοιτούν αποκλειστικά μαθητές με αναπηρίες 
(47,06%) ή ανάμεικτα όπου όμως οι μαθητές με αναπηρίες είναι οι λιγότεροι. 
Τη σύνθεση αυτή το 45,45% των ερωτηθέντων τη βρίσκει ικανοποιητική, το 
36,36% χωρίς νόημα και το 18.18% αρκετά ικανοποιητική. 
Γράφημα 6: Ποια είναι η σύνθεση της τάξης του παιδιού σας; 
47,06% 
0,00%5,88%
47,06% 
0,00%
Αποκλειστικά μαθητές με αναπηρίες Μαθητές με και χωρίς αναπηρίες σε ίσο αριθμό
Ανάμικτα, ως επί το πλείστον μαθητές με αναπηρίες Ανάμικτα, λιγότεροι μαθητές π.χ. ένας μαθητής με αναπηρίες
Εξωτερική τάξη (ειδική τάξη σε κανονικό σχολέιο τοποθετημένη)
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 Γράφημα 7 :Αυτή τη σύνθεση τη βρίσκω
36,36%
45,45%
18,18%
χωρίς νόημα ικανοποιητική αρκετά ικανοποιητική
 
Στην ανοιχτή ερώτηση σχετικά με το ποια βοηθητικά μέσα υπάρχουν για το 
παιδί σας στο σχολείο,  η προσβασιμότητα μέσω ραμπών κατέχει την πρώτη θέση. 
Άξιο προσοχής είναι ότι τη δεύτερη θέση κατέχει η απάντηση «τίποτα, ιδιαίτερο». 
Ακολουθούν οι ηλεκτρονικοί υπολογιστές, η πισίνα, οι «προσβάσιμες» τουαλέτες, ο 
ανελκυστήρας, οι ορθοστάτες. Ένας γονέας απήντησε δε γνωρίζω και κάποιοι γονείς 
στα βοηθητικά μέσα συμπεριλάβανε το έμψυχο υλικό (ψυχολόγο και κοινωνικό 
λειτουργό). 
Οι γονείς θεωρούν (βλ. γράφημα 8) ότι όσον αφορά στο μάθημα 
πραγματοποιούνται αυτά τα οποία περιμένουν (60%), σε δεύτερο βαθμό ακολουθεί η 
παροχή φροντίδας (68,75%) ενώ πιστεύουν ότι δεν πραγματοποιούνται αυτά που 
περιμένουν σε επίπεδο θεραπείας (57,14%), στην παρέμβαση μεμονωμένων 
ικανοτήτων (62,50%), στη δομή και οργάνωση του ελεύθερου χρόνου στα πλαίσια 
του σχολικού ωραρίου (62,50%) και στις προσφορές υπηρεσίας εκτός σχολικού 
ωραρίου (87,50%). 
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 Γράφημα 8: Σε ποιους τομείς αυτά που περιμένετε πραγματοποιούνται από το
σχολείο του παιδιού σας;
6,67% 
57,14% 
18,75%
62,50% 62,50%
87,50% 
0,00%
33,33% 
28,57% 
68,75%
37,50% 31,25%
0,00% 
60,00% 
14,29% 12,50%
0,00% 6,25% 12,50% 
0% 
10% 
20% 
30% 
40% 
50% 
60% 
70% 
80% 
90% 
100% 
μάθημα θεραπεία φροντίδα παρέμβαση
μεμονωμένων
ικανοτήτων
δομή/οργάνωση του
ελεύθερου χρόνου
στα πλαίσια του 
σχολικού ωραρίου
προσφορές 
υπηρεσίας εκτός
σχολικού ωραρίου
κάποιο άλλο
καθόλου μέτρια σ' όλο το εύρος
 
        
Σε  ερώτηση για τις σχολικές υπηρεσίες (βλ. γράφημα 9) που λαμβάνουν τα 
παιδιά τους οι γονείς πιστεύουν ότι υπάρχει παντελής έλλειψη σε ειδικά προγράμματα 
για μαθητές με μυϊκή δυστροφία Duchenne και στον τομέα της σεξουαλικής αγωγής. 
Ελλείψεις, επίσης παρατηρούνται στην επαγγελματική προετοιμασία (83,33%), στην 
κινητική αγωγή (66,67%), στο δημιουργικό τομέα (62,50%), στην εκπαίδευση στην 
αυτονομία(54,55%). Ενώ παράλληλα θεωρούν ικανοποιητικές τις σχολικές υπηρεσίες 
σχετικά με τα προγράμματα κοινωνικοποίησης (86,67%) τον σωματικό τομέα (75%), 
τον κοινωνικό τομέα (68,75), τους περιπάτους (61,54%), τη σύνδεση με το δημόσιο 
βίο (60%), τη γλωσσική παρέμβαση (54,55%), τη μη λεκτική επικοινωνία (44,44%), 
τα θρησκευτικά (57,14%), τη διαχείριση του ελεύθερου χρόνου (64,29%).    
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 Γράφημα: Υπάρχουν σχολικές υπηρεσίες, που στη δουλειά που κάνει το προσωπικό με το παιδί σας υπερεκτιμούνται ή αφήονται στο 
π ;εριθώριο
0,00% 0,00%
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0,00% 0,00% 0,00% 0,00% 0,00% 0,00% 0,00%
75,00% 68,75%
54,55%
44,44%
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33,33% 37,50%
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Γράφημα 9: Υπάρχουν σχολικές υπηρεσίες, που στη δουλειά που κάνει  
το προσωπικό με το παιδί σας υπερεκτιμούνται ή αφήνονται στο περιθώριο; 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Το σύνολο των ερωτηθέντων γονέων γνωρίζει το ημερήσιο πρόγραμμα και το 
εκπαιδευτικό πρόγραμμα του παιδιού τους και σε  μια κλίμακα από το 1 (δεν το έχουν 
σκεφτεί πρωτύτερα) μέχρι το 5 (το έχουν σκεφτεί πολύ καλά) οι γονείς (68,26%) 
εκτιμούν ότι  οι υπεύθυνοι για το εκπαιδευτικό πρόγραμμα του παιδιού τους το έχουν 
σκεφτεί κάπως καλά (βλ. γράφημα 10). 
 
 
Γράφημα10: Ο σχεδιασμός του μαθήματος για το παιδί μου, μου φαίνεται ότι... 
12,50%
56,25%
18,75% 
12,50% 0,00%
δεν το έχουν σκεφτεί πρωτύτερα το έχουν σκεφτεί κάπως καλά το έχουν σκεφτεί ικανοποιητικά καλά
το έχουν σκεφτεί καλά το έχουν σκεφτεί πολύ καλά
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Οι γονείς παιδιών  με μυϊκή δυστροφία Duchenne πιστεύουν, σε ποσοστό 
54,55% ότι λαμβάνουν εξατομικευμένη παρέμβαση ενώ οι απόψεις διίστανται όσον 
αφορά τη συμμετοχή των μαθητών με Duchenne στο μάθημα (βλ. γράφημα 11)   
 
 
Γράφημα 11: Συμφωνείτε ή διαφωνείτε με τις ακόλουθες διατυπώσεις σε σχέση 
με τους μαθητές με μυοπάθεια Ducheme; 
25,00% 25,00% 25,00% 25,00% 
9,09% 
54,55%
27,27%
9,09%
0,00%
10,00%
20,00%
30,00%
40,00%
50,00%
60,00%
καθόλου κάπως ικανοποιητικά πολύ
Στο μάθημα οι μαθητές αυτοί συμμετέχουν έτσι απλά Την απαραίτητη παρέμβαση την λαμβάνουν εξατομικευμένα
 
 
Επίσης, μικρή αξία φαίνεται να έχουν τα ενδιαφέροντα των μαθητών με 
Duchenne τόσο στα πλαίσια της τάξης (66,67%) όσο και στα πλαίσια του σχολείου 
(50%) ( βλ. γράφημα 12) 
Γράφημα: Πόσο λαμβάνονται υπόψη κατά τη γνώμη σας τα ενδιαφέροντα των μαθημάτων με 
μυ ;οπάθεια Ducheme στο σχολείο
33,33%
50,00%
16,67%
0,00% 0,00%
8,33%
66,67%
25,00%
0,00% 0,00%
0,00%
10,00%
20,00%
30,00%
40,00%
50,00%
60,00%
70,00%
πολύ μικρή αξία μικρή αξία ικανοποιητική αξία μεγάλη αξία πολύ μεγάλη αξία
Έχουν στο σχολείο σας: Έχουν στην τάξη σας:
 
 
 
Γράφημα 12: Πόσο λαμβάνονται υπόψη κατά τη γνώμη σας τα ενδιαφέροντα των 
μαθημάτων με μυοπάθεια Ducheme στο σχολείο; 
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 Παρά το γεγονός ότι οι γονείς πιστεύουν ότι μικρή αξία έχουν τα 
ενδιαφέροντα των παιδιών  τους  με μυϊκή δυστροφία στο σχολείο εντούτοις εκτιμούν 
κατά 76,92% ότι στο παιδί τους αρέσει, αρκετά καλά, η τάξη του και η σχολική 
ομάδα στην οποία ανήκει. 
Επίσης, σε ποσοστό 43,75% οι ερωτηθέντες γονείς είναι ικανοποιητικά 
ευχαριστημένοι με την κατάσταση του παιδιού τους στο σύνολο της ( βλ. γράφημα 
13) 
 
Γράφημα 13: Είμαι με την κατάσταση του παιδιού μου στην τάξη του στο σύνολο… 
6,25%
31,25%
12,50%
43,75% 
6,25% 
καθόλου ευχαριστημένος/η
λίγο ευχαριστημένος/η
σχεδόν ευχαριστημένος/η 
ικανοποιητικά ευχαριστημένος/η
πολύ ευχαριστημένος/η
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Η επιλογή και η συμμετοχή του παιδιού με μυϊκή δυστροφία Duchenne, 
σύμφωνα με τους ερωτηθέντες γονείς (βλ. γράφημα 14), στο εκάστοτε σχολείο  είναι 
αποτέλεσμα του ότι: 
? αυτό το σχολείο είναι ιδιαίτερα εξοπλισμένο για τις ανάγκες του 
παιδιού ή  είναι και χωροταξικά το πλησιέστερο αρμόδιο σχολείο (17.07%) 
? το παιδί στάλθηκε από κάποιον φορέα σε αυτό το σχολείο (14,63%) 
? οι ώρες μαθημάτων είναι πιο ευνοϊκές / βοηθητικές (12%) 
? οι επιθυμίες / ανάγκες των μαθητών με μυοπάθεια Duchenne 
λαμβάνονται ιδιαιτέρως σ΄ αυτό το σχολείο ή το σχολείο δίνει τη δυνατότητα για 
επαφή με παιδιά χωρίς αναπηρίες (7,32%) 
? το παιδί δεν τα κατάφερε/ δε βολεύτηκε σε κάποιο άλλο σχολείο 
(4,88%) 
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? άλλα σχολεία απέρριψαν το παιδί ή το σχολείο και οι δάσκαλοι έχουν 
καλή φήμη και προτάθηκε στους γονείς ή από την αρχή οι γονείς και το παιδί 
αισθάνθηκαν άνετα στο συγκεκριμένο σχολείο (2,44%) 
 
 
Γράφημα: Γιατί το παιδί σας βρίσκεται συγκεκριμένα σ' αυτό το σχολείο
17,07%
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Γράφημα 14: Γιατί το παιδί σ ς βρίσκεται συγκεκριμένα σ΄ αυτό το σχολ ί  
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 4.3. Σχέση σχολείου - οικογένειας 
 
Η καταγραφή ερευνητικών δεδομένων σχετικά με τις σχέσεις συνεργασίας 
σχολείου και γονέων τόσο σε ποσοτικό επίπεδο όσο και σε ποιοτικό διαφαίνεται από 
τα επόμενα στοιχεία. Το 82,35% των παιδιών με μυϊκή δυστροφία Duchenne δεν έχει 
προσωπικό συνοδό, και τα παιδιά που έχουν προσωπικό συνοδό σε ποσοστό 66,67% 
τον πληρώνουν οι γονείς (βλ. γράφημα 15 και  16).  
Γράφημα 15: Υπάρχει προσωπικός συνοδός για το παιδί σας;
17,65%
82,35% 
ναι όχι
 
Γράφημα: Αν ναι, ο συνοδός αυτός πληρώνεται:
66,67%
33,33%
0,00%
0,00%
10,00%
20,00%
30,00%
40,00%
50,00%
60,00%
70,00%
από εσάς από το σχολείο άλλο
 Γράφημα 16: Αν ναι, ο συνοδός αυτός πληρώνεται; 
 
 
 
 
 
 
 
 
         
Σε ικανοποιητικό βαθμό καταγράφονται (βλ. γράφημα 17)  είναι οι 
συναντήσεις γονέων και σχολείου στη διάρκεια της σχολικής χρονιάς (53,85%)  όπως 
επίσης και οι προσωπικές συζητήσεις με τους γονείς (64,29%). Έπονται οι 
τηλεφωνικές συζητήσεις το μήνα (35,71%). Πολύ πιο σπάνια είναι η επικοινωνία 
όσον αφορά στις επισκέψεις στο σπίτι (85,71%) και μέσω μηνιαίων γραπτών 
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αναφορών (84,62%). Στην ερώτηση αυτή δεν είχαμε απαντήσεις με απόλυτη 
αναφορά στην ποσότητα των επικοινωνιών. 
 
Γράφημα: Πώς αξιολογείτε την επαφή με το κάθε άτομο του προσωπικού της 
ας της τάξης
0,00%
0,00%
14,29%
12,50%
25,00%
13,33%
12,50%
14,29%
100,00%
50,00%
50,00%
31,25%
20,00%
37,50%
14,29%
0,00%
28,57%
0,00%
0,00%
0,00%
0,00%
71,43%
7,14%
37,50%
43,75%
66,67%
50,00%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
ν ειδικό παιδαγωγό
 δασκάλα της τάξης
άλλους δασκάλους
βοηθητικό/νοσηλευτικό προσωπικό
θεραπευτή
φοιτητές που κάνουν πρακτική
εξατομικευμένο συνοδό
ομάδ
το
τη
κακή ικανοποιητική καθόλου επαφή αυτή η ειδικότητα δεν υπάρχει σε εμάς
Γρ  
ε
άφημα: Παρακαλώ εκτιμήστε τις επαφές/ συναντήσεις με το άτομο που
πικοινωνείτε/συνεργάζεστε στο σχολείο
30,77%
85,71%
35,71%
84,62%
28,57%
53,85%
0,00%
35,71%
0,00%
64,29%
15,38%
14,29%
28,57%
15,38%
7,14%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Ο αριθμός συναντήσεων γονέων το
σχολικό έτος σας φαίνονται:
Οι επ ισκέψεις στο σπ ίτι στο σχολικό
ος σας φαίνονται:
Οι τηλεφωνικές συζητήσεις το μήνα σας
φαίνονται:
Οι γραπτές αναφορές (ημερολογίο) το
μήνα σας φαίνονται:
Οι προσωπικές συζητήσεις το μήνα
σας φαίνοντια:
έτ
πολύ σπάνια εντάξει πολύ συχνά
 
Γράφημα 17: Παρακαλώ εκτιμήστε τις επαφές/ συναντήσεις με το άτομο που 
επικοινωνείτε / συνεργάζεστε στο σχολείο 
 
 
 
 
 
 
 
 
Οι απόψεις των γονέων σχετικά με τις εκτιμήσεις, όσον αφορά, την 
αξιολόγηση της ποσότητας μοιράζονται ανάμεσα στο χαρακτηρισμό «εντάξει» και το 
χαρακτηρισμό «καλή». 
Η δασκάλα της τάξης αποτελεί το κύριο σημείο αναφοράς για την πορεία του 
μαθητή με Duchenne στο σύνολο των ερωτηθέντων γονέων. Ακολουθεί σε 
ικανοποιητική βαθμό η επικοινωνία με τους άλλους δασκάλους (50%) και το 
βοηθητικό/ νοσηλευτικό προσωπικό (50%), ενώ καταγράφεται η απουσία, ως 
ειδικότητα στο χώρο του σχολείου , του ειδικού παιδαγωγού (71,43%),  των φοιτητών 
που κάνουν πρακτική (66,67%), του εξατομικευμένου συνοδού (50%),  του 
θεραπευτή (43,75%) (βλ. γράφημα 18). 
 
Γράφημα 18: Πως αξιολογείτε την επαφή με το κάθε άτ μο του προσωπικού  
                      της ομάδας της τάξης. 
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Κατά 56.25% (βλ. γράφημα 19) οι γονείς σημειώνουν ότι οι ίδιοι έρχονται σε 
επαφή με το σχολείο τακτικά ενώ το κατά το 88,24% έρχεται σε επαφή το σχολείο 
και μόνο σε περίπτωση προβλημάτων ή ερωτήσεων. 
 
Πο
;
ιος φροντίζει ώστε να λαμβάνει χώρα η επαφή/επικοινωνία με το άτομο που 
υνεργάζεστε στο σχολείο
11,76%
56,25%
88,24%
43,75%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
το σχολείο έρχεται σε επαφή
εγώ έρχομαι σε επαφή
σ
τακτικά σε περίπτωση προβλημάτων ή ερωτήσεων
 
 
 
Γράφημα 19:Ποιος φροντίζει ώστε να λαμβάνει χώρα η επαφή / επικοινωνία με το άτομο που  
                     συνεργάζεστε στο σχολείο; 
 
 
 
 
 
 
 
Γενικότερα οι γονείς αισθάνονται ότι οι παροτρύνσεις τους και οι 
τοποθετήσεις τους λαμβάνονται συχνά υπόψη από την / τον εκπαιδευτικό (βλ. 
γράφημα 20) τόσο σε επίπεδο εκπαίδευσης και θεραπείας όσο και σε επίπεδο 
πληροφοριών για τη φροντίδα του παιδιού τους (πληροφορίες για το παιδί 77,78%, 
γενικά οι παροτρύνσεις, σε επίπεδο θεωρητικό, είναι επιθυμητές 50% και 
εξειδικευμένα οι παροτρύνσεις για τη φροντίδα του παιδιού 50%,) οι παροτρύνσεις 
για τη θεραπεία λαμβάνονται υπόψη 35,29% αλλά και σε επίπεδο εφαρμογής (οι 
παροτρύνσεις τίθενται σε εφαρμογή 52,94%, οι παροτρύνσεις για το μάθημα 
λαμβάνονται υπόψη 52,94%)   
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Γράφημα: Έχετε την αίσθηση, ότι οι παροτρύνσεις σας και οι τοποθετήσεις σας λαμβάνονται 
σοβαρά υπόψη από το δάσκαλο/τη δασκάλα της τάξης:
0,00%
0,00%
0,00%
5,88%
29,41%
11,11%
50,00%
47,06%
22,22%
41,18%
35,29%
38,89%
50,00%
52,94%
77,78%
52,94%
35,29%
50,00%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
οι παροτρύνσεις μου είναι επ ιθυμητές
οι παροτρύνσεις μου τίθενται σε
εφαρμογή
οι πληροφορίες μου για το παιδί
λαμβάνονται υπόψη
οι παροτρύνσεις μου για το μάθημα
λαμβάνονται υπόψη
οι παροτρύνσει για τη θεραπεία
λαμβάνονται υπόψη
οι παροτρύνσεις μου για τη φροντίδα
λαμβάνονται υπόψη
μάλλον όχι μερικές φορές συχνά
 
Γράφημα 20: Έχετε την αίσθηση, ότι οι παροτρύνσεις σας και οι τοποθετήσεις σας  
                        λαμβάνονται σοβαρά υπόψη από το δάσκαλο/ τη δασκάλα της τάξης 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Συγχρόνως οι γονείς (41,67%) , κατά κύριο λόγο δέχονται  οδηγίες από το / τη 
δασκάλα της τάξης (βλ. γράφημα 21). 
 
 
 
Γράφημα 21: Λαμβάνετε οδηγίες/ κατευθύνσεις σχετικά με την  
                       εκπαίδευση/ αγωγή του παιδιού σας περισσότερες φορές από: 
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 Οι οδηγίες αυτές αναφέρονται κατά 58,82% συχνά για την εκπαίδευση του 
παιδιού ενώ οδηγίες για παρέμβαση στο σπίτι (60%), θεραπεία (46,67%) και 
φροντίδα (60%) στο σπίτι απουσιάζουν (βλ. γράφημα 22) 
 
 
Γράφημα: Οι οδηγίες/ κατευθύνσεις αφορούν
60,00%
46,67%
60,00%
11,76%
20,00%
26,67%
20,00%
29,41%
20,00%
26,67%
20,00%
58,82%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
τη φροντί δα του παι δι ού μου
τη θεραπεί α
την παρέμβαση το σπί τ
την εκπαί δευση το παι δι ού μου
ι
μάλλον όχι μερικές φορές συχνά
 
Γράφημα 22: Οι οδηγίες κατευθύνσεις αφορούν
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Οι γονείς θεωρούν το σχολείο ιδιαίτερα σημαντικό (βλ. γράφημα 23) γιατί: 
? το παιδί τους έχει τη δυνατότητα να συναντά εκεί άλλα παιδιά 
(68,57%), 
? το παιδί τους έχει μια ποικιλόμορφη σχολική ημέρα (66,67%), 
? το παιδί τους πηγαίνει καλά/ είναι καλά (66,67%) 
? λαμβάνονται υπόψη όλες οι αλλαγές που εμφανίζει το παιδί τους (στη 
συμπεριφορά, στην υγεία) (53,33%), 
? η οικογένεια αισθάνεται άνετα και δεν είναι φορτισμένη 
συναισθηματικά (50%), 
? λαμβάνουν συμβουλές για τα προβλήματα του παιδιού (40%), 
? το παιδί λαμβάνει θεραπείες (50%), 
? υπάρχει συνεργασία με άλλα σχολεία (33,33%), 
? οι ειδικότητες συνεργάζονται καλά (33,33%), 
? η παρέμβαση είναι επιτυχής (35,71%), 
? επιτυγχάνονται και αναπτύσσονται πράγματα (35,71%), 
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? μπορούν οι γονείς να μιλήσουν για προσωπικά προβλήματα με τον/ 
την εκπαιδευτικό/ ψυχολόγο (30,77%), 
? στο σχολείο συνεχίζονται θεραπείες ή φροντίδα που λαμβάνει το παιδί 
εκτός σχολείου (46,15%), 
? ο/ η εκπαιδευτικός ενδιαφέρεται για την κατάσταση στο σπίτι (20%), 
και 
? οι πληροφορίες που δίνουν οι γονείς μπαίνουν σε εφαρμογή (21,43%). 
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Γράφημα: Τι είναι για εσάς στο σχολείο ιδιαίτερα σημαντικό;
6,25%
25,00%
41,67%
26,67%
0,00%
14,29%
0,00%
14,29%
13,33%
33,33%
13,33%
30,77%
6,67%
0,00%
38,46%
0,00%
6,25%
33,33%
0,00%
20,00%
28,57%
21,43%
21,43%
14,29%
0,00%
33,33%
20,00%
23,08%
20,00%
33,33%
0,00%
18,75%
8,33%
8,33%
20,00%
21,43%
28,57%
57,14%
35,71%
20,00%
13,33%
26,67%
15,38%
20,00%
0,00%
15,38%
68,75%
33,33%
50,00%
33,33%
50,00%
35,71%
21,43%
35,71%
66,67%
20,00%
40,00%
30,77%
53,33%
66,67%
46,15%
100,00%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
ότι το παιδί μου συαντά εκεί άλλα παιδιά
συνεργασία με άλλα σχολεία
ότι το παιδί λαμβάνει θεραπείες/ΦΣ
ότι όλες οι ειδικότητες συνεργάζονται καλά
ότι η οικογένεια αισθάνεται άνετα και δεν είναι φορτισμένη συναισθηματικά
ότι θεωρούμε ότι η παρέμβαση είναι επ ιτυχής
ότι οι πληροφορίες μας μπαίνουν σε εφαρμογή
ότι επ ιτυγχάνονται και αναπτύσσονται πράγματα
ότι το παιδί μου πηγαίνει καλά/είναι καλά
ότι ο δάσκαλος ενδιαφέρεται για την κατάστασή μου στο σπ ίτι
ότι μπορώ να λάβω συμβουλές για προβλήματα του παιδιού
ι μπορώ επ
πολύ σημαντικό
ότ σης να μιλήσω για προσωπικά προβλήματα με τον/την εκπαιδευτικό/ ψυχολόγο
ότι λαμβάνονται υπόψη όλες οι αλλαγές που εμφανίζει το παίδ μου 
ότι το παιδί έχει μια ποικιλόμορφη σχολική ημέρα
ότι το σχολείο συνεχίζει θεραπείες ή φροντίδα που λαμβάνει το παιδί μου και εκτός σχολείου
άλλο
ί
όχι σημαντικό κάπως σημαντικό σχεδόν σημαντικό
                Γράφημα 23: Τι είναι για εσάς στο σχολείο ιδιαίτερα σημαντικό:
          
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 74
4.4.Προσδοκίες γονέων από το εκπαιδευτικό σύστημα 
 
Μία άλλη θεματική ενότητα του ερωτηματολογίου ήταν η προσπάθεια 
διερεύνησης των ιδεών, προτάσεων, προσδοκιών, φιλοδοξιών των γονέων από το 
σχολείο τόσο ως φορέα όσο και ως πρόσωπα σε σχέση με τα παιδιά με μυϊκή 
δυστροφία Duchenne. 
Στο τομέα της υλικοτεχνικής υποδομής, η ύπαρξη κατάλληλων 
διαμορφωμένων θρανίων (πρώτη επιλογή σε συχνότητα) και οι ράμπες (ως δεύτερη 
επιλογή) φαίνεται ότι απασχολούν τους γονείς. «Προσβάσιμες» τουαλέτες και 
ηλεκτρονικοί υπολογιστές ακολουθούν στις προτιμήσεις των γονέων. Έπονται μέσα 
που έχουν να κάνουν με τη μετακίνηση του παιδιού μέσα στο σχολικό χώρο και την 
προσφορά ποιότητας κατά τη διάρκεια παραμονής του στο σχολείο (ειδική ανατομική 
καρέκλα, ειδικό αναπηρικό αμαξίδιο, γερανάκι για την πισίνα, ειδικός πάγκος 
μπάνιου, στρώμα αέρος, μαξιλαράκια με αεροκυψέλες, πρόπλασμα, χώροι 
διαμορφωμένοι για αθλοπαιδιές).Επίσης οι γονείς στα μέσα τα οποία θα επιθυμούσαν 
να υπάρχουν συμπεριλαμβάνουν και έμψυχο υλικό (υπεύθυνο δάσκαλο για τον 
προαυλισμό των παιδιών, ειδικούς παιδαγωγούς)  
 Αυτό που θεωρούν πολύ σημαντικό οι γονείς ως βασικό χαρακτηριστικό του 
ειδικού παιδαγωγού (βλ. γράφημα 24) είναι η κατανόηση που θα έχει στις δυσκολίες 
του παιδιού με μυϊκή δυστροφία Duchenne και η διάθεση να δουλεύει ευχάριστα με 
το παιδί (88,24%). Ακολουθούν η συνεχής επιμόρφωση (81,25%), ενώ ένα ποσοστό 
76,47% θεωρεί ως πολύ σημαντικό χαρακτηριστικό του ειδικού παιδαγωγού να έχει 
θεμελιώδες γνώσεις για την κατάσταση του παιδιού και πως μπορεί να παρεμβαίνει 
σε αυτή, όπως επίσης και να είναι ενεργά παρ/ών/ούσα για την αντιμετώπιση τυχόν 
προβλημάτων. Η δημιουργικότητα και ευελιξία (76,47%), η συνέπεια (66,67%) και η 
ικανότητα για συμβουλευτική παρέμβαση (62,50%) έπονται ως βασικά 
χαρακτηριστικά ενός ειδικού παιδαγωγού. Η εμπειρία (58,82%) του ειδικού 
παιδαγωγού και οι γνώσεις του για φροντίδα (58,82%) του παιδιού με μυϊκή 
δυστροφία Duchenne κατέχουν μία σημαντική θέση στις «απαιτήσεις» των γονέων.   
Δεύτερο ρόλο (56,25%) φαίνεται να παίζει η διάθεση του να αναλάβει το φόρτο 
εργασίας ή το να αποτελεί συνομιλητή για το γονιό όπως επίσης και η διάθεση του 
για χιούμορ (52,94%). Οι θεραπευτικές γνώσεις (22,53%) δεν καταγράφονται ως 
βασικό χαρακτηριστικό ενός ειδικού παιδαγωγού.   
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Γράφημα: Τι περιμένετε από τον/την ειδικό/ή παιδαγωγό;
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…θα
πολύ σημαντικόικανοποιητικά σημαντικό
 έχει θεμελιώδεις γνώσεις για την κατάσταση του παιδιού μου
…θα ει θεμελιώδεις γνώσεις για την παρέμβαση του παιδιού μου
…θα είναι ενεργά παρών/-ούσα για την αντιμετώπιση τυχόν προβλημάτων
…θα έχει θεραπευτικές γνώσεις
…θα έχει γνώσεις φροντίδας
…θα έχει κατανόηση
θα μπορεί να αποφασίσει ακριβώς τι χρειάζεται το παιδί μου
…θα δουλεύει ευχάριστα με το παιδί μου
…θα διαθέτει πολύ εμπειρία στη δουλειά του/της
…θα είναι δημιουργικός και ευέλικτος
…θα έχει χιούμορ
…θα επιμορφώνεται  συνεχώς
…δε θα φορώνει  με εργασίες το παιδί μου
…θα είναι διαθέσιμος να ανάλαβει το φόρτο εργασίας
…θα με συμβουλεύει  ικανοποιητικά για την ιδανική παρέμβαση
…θα αποτελεί έναν συνομιλητή για μένα
…θα είναι  συνεπής
…άλλο
έχ
…
καθόλου σημαντικό λίγο σημαντικό σχεδόν σημαντικό
             Γράφημα 24: Τι π ριμένετε από ο /την ειδικό/ή παιδα γό; 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Παρά το γεγονός ότι σε προηγούμενη ερώτηση οι γονείς εξέφρασαν 
ικανοποίηση και ευχαρίστηση με την κατάσταση του παιδιού τους στο σύνολο της, 
όσον αφορά την εκπαίδευση του, εντούτοις θεωρούν ότι η κατάσταση στο σχολείο 
του παιδιού τους καθόλου (41,67%) δεν ανταποκρίνεται στις εξατομικευμένες 
απαιτήσεις των παιδιών με μυοπάθεια  Duchenne ( βλ. γράφημα 25) 
 
 
Γράφημα 25: Είσαστε της άποψης, ότι η κατάσταση στο σχολείο του παιδιού σας 
ανταποκρίνεται στις εξατομικευμένες απαιτήσεων των μαθητών με μυοπάθεια Ducheme; 
41,67%
8,33%
33,33%
8,33%
8,33% 
όχι, καθόλου 
λίγο
σχεδόν 
ικανοποιητικά
ναι, σε κάθε περίπτωση
 
Γι’ αυτό και εκφράζουν την επιθυμία τους για τη παροχή ειδικών 
προγραμμάτων, μεθόδων και υλικών ώστε να διευκολυνθεί η εκπαίδευση των 
παιδιών τους. Οι προσδοκίες αυτές όπως καταγράφηκαν από τους γονείς αναφέρονται 
στα συστήματα υποστήριξης: εκπαιδευτικής υποστήριξης (δάσκαλος ειδικής αγωγής, 
κατ΄ οίκον δάσκαλος για τις ημέρες απουσίας από το σχολικό πρόγραμμα λόγω 
ασθενείας), υλικοτεχνικής υποδομής ( ράμπες, ειδικά καθίσματα, θρανία, κατάλληλο 
προαύλιο, πισίνα κ.τ.λ.), συνοδευτικές υπηρεσίες (συνοδός για μετακινήσεις, 
επαγγελματική προετοιμασία), ψυχολογικής υποστήριξης και συμβουλευτικής της 
οικογένειας αλλά και του παιδιού τόσο σε πρακτικά καθημερινά σχολικά ζητήματα 
(π.χ. στήριξης / κατανόησης της φυσικής αδυναμίας να ακολουθεί το ρυθμό και την 
ταχύτητα π.χ. της γραφής των άλλων παιδιών) όσο και σε θέματα των ταχύτατων 
αλλαγών της «κλινικής εικόνας» του παιδιού και της  επίδρασης αυτών των αλλαγών 
στην οικογενειακή δομή αλλά στις κοινωνικό - συναισθηματικές αντιδράσεις, και 
παρεμβάσεις θεραπευτικού τύπου (φυσιοθεραπείες, εργοθεραπείες)   
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 4.5.Σύνοψη αποτελεσμάτων 
 
Η συγκεκριμένη μελέτη προσπάθησε να χαρτογραφήσει τα ιδιαίτερα 
χαρακτηριστικά της εκπαιδευτικής πραγματικότητας των παιδιών με μυϊκή 
δυστροφία Duchenne  έτσι όπως τα αντιλαμβάνονται και τα καταγράφουν οι γονείς 
αυτών των παιδιών. Η οπτική γωνία με την οποία ο γονέας ερμηνεύει – αξιολογεί την 
κατάσταση του παιδιού του, το πόσο θετική ή αρνητική είναι η άποψη του για την 
εκπαιδευτική πραγματικότητα, σε ποιο ποσοστό τα παιδαγωγικά προγράμματα και οι 
εκπαιδευτικές δομές ανταποκρίνονται στην κατάσταση του παιδιού του, μπορεί να 
επηρεάσει την ενεργή ή παθητική του  παρέμβαση στην εκπαίδευση του παιδιού του. 
Η συνθετότητα των απόψεων των γονέων για το παιδί με μυϊκή δυστροφία Duchenne 
υποδηλώνει ότι οι εκπαιδευτικοί θα πρέπει να αποφεύγουν να υποθέτουν ότι όλοι οι 
γονείς έχουν τις ίδιες αντιλήψεις, ανάγκες αλλά και προσδοκίες ή ότι αυτές είναι 
σταθερές και αμετακίνητες. 
Αναλύοντας συνολικά τα αποτελέσματα μια πρώτη εικόνα που δίδεται, όσον 
αφορά  στο σχολικό πλαίσιο που φοιτούν οι μαθητές με Duchenne, είναι ότι, κυρίως, 
παρακολουθούν ή ειδικό σχολείο  (47,06%), ή βρίσκονται στο σχολείο της γειτονιάς 
όπου μπορεί να υπάρχει ή να μην υπάρχει τμήμα ένταξης. Η παραπομπή σε ειδικό 
σχολείο είναι κυρίως αποτέλεσμα συνύπαρξης, εκτός της κινητικής δυσκολίας και 
άλλων μορφών αναπηρίας κυρίως της νοητικής καθυστέρησης. Όταν υπάρχουν 
δυσκολίες στη μετακίνηση, κυρίως λόγω επιδείνωσης της φυσικής κατάστασης, 
επιλέγεται όπου είναι δυνατόν η κατ’ οίκον διδασκαλία ή η απουσία από το σχολικό 
περιβάλλον. Η όποια παραπομπή σε σχολική δομή συχνά είναι θέμα χωροταξίας 
(17,07%,), παραπομπής από κάποια σχολική επιτροπή (14,63%), εγγενών ή εξωγενών 
παραγόντων (φυσική κατάσταση, χιλιομετρική απόσταση) (12,20%) και όχι 
απαραίτητα καταλληλότητας ή προσωπικής επιλογής. Τα παιδιά που ζουν στην 
επαρχία δεν έχουν περιθώρια επιλογής. Επιλέγουν, αν γίνουν δεκτά, το κοινό σχολείο 
ή να παραμένουν εκτός εκπαιδευτικού προγράμματος. Η προσχολική αγωγή αλλά και 
τα πρώτα χρόνια της πρωτοβάθμιας εκπαίδευσης δίνουν περισσότερες επιλογές, 
σχετικά με την ένταξη σε σχολική δομή, λόγω της μη έντονης εμφάνισης των 
συμπτωμάτων της μυϊκής δυστροφίας Duchenne συγκριτικά με το τέλος της 
πρωτοβάθμιας εκπαίδευσης και πολύ περισσότερο της δευτεροβάθμιας εκπαίδευσης. 
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Για το λόγο αυτό και τα παιδιά του δείγματος που βρίσκονται εκτός σχολικού 
πλαισίου ή παρακολουθούν κατ΄ οίκον διδασκαλία βρίσκονται σε αυτές τις ηλικίες. 
Οι γονείς που τα παιδιά τους βρίσκονται σε ειδικό σχολείο για κινητικές αναπηρίες 
καταγράφουν  πληρέστερο, πιο ειδικευμένο και μεγαλύτερο αριθμό υλικοτεχνικών 
υποδομών αλλά και υποστηρικτικών συνοδευτικών υπηρεσιών σε αντίθεση με τους 
γονείς που τα παιδιά τους παρακολουθούν το κοινό σχολείο όπου η ράμπα και ίσως ο 
προσβάσιμος χώρος υγιεινής να αποτελούν ίσως και τα μόνα μέσα 
προσπελασιμότητας και παροχής ίσων ευκαιριών στην εκπαίδευση. Ένας γονέας 
μπορεί να έχει, την ίδια στιγμή, διαφορετικές αντιλήψεις και αυτές οι αντιλήψεις 
μπορούν να μεταβάλλονται ανάλογα με τα γεγονότα και τις απαιτήσεις που μπορεί να 
προκύπτουν από τις ανάγκες του παιδιού αλλά και της ευρύτερης οικογένειας (ενώ το 
45,45% βρίσκει τη σύνθεση της τάξης του  παιδιού του ικανοποιητική και το 43,75% 
είναι ικανοποιητικά ευχαριστημένο με την κατάσταση του παιδιού στην τάξη ένα 
41,67% των ερωτηθέντων απήντησε ότι η κατάσταση στο σχολείο του παιδιού τους 
δεν ανταποκρίνεται στην εξειδικευμένη παροχή υπηρεσιών των μαθητών με μυϊκή 
δυστροφία Duchenne η οποία έχει ως αποτέλεσμα να πρέπει οι ίδιοι οι γονείς να 
γίνουν ειδικοί για το παιδί τους προκειμένου να καλύψουν τις ελλείψεις των 
επαγγελματιών). Από την άλλη πλευρά, οι γονείς ελάχιστους τρόπους αμφισβήτησης 
της επαγγελματικής εκπαιδευτικής πρακτικής καταγράφουν, αφού στο σύνολο τους 
δηλώνουν ότι δεν αναμειγνύονται στη δουλειά του σχολείου.  
Οι γονείς εκτιμούν ότι το σχολείο συμβάλλει στην κοινωνικοποίηση του 
παιδιού τους (το 68% των γονέων εκτιμούν ότι στο σχολείο το παιδί τους έχει τη 
δυνατότητα να συναντά άλλα παιδιά) αλλά δεν υπάρχει σύνδεση των μορφών 
εκπαίδευσης που λαμβάνει το παιδί στο σχολείο με αυτό που έχει άμεσα ανάγκη η 
οικογένεια μέσα στο σπίτι σε σχέση με το παιδί. Για τους γονείς το σχολείο 
λειτουργεί και ως μία μορφή συναισθηματικής αποφόρτισης της οικογένειας (το ότι η 
οικογένεια αισθάνεται άνετα και δεν είναι φορτισμένη συναισθηματικά το 50% το 
θεωρεί πολύ σημαντικό ενώ ένα άλλο 21,43% το θεωρεί σχεδόν σημαντικό) και για 
αυτό άλλωστε οι γονείς αναζητούν ένα συναισθηματικό δεσμό με το σχολείο. Για 
τους γονείς αυτό που χρειάζεται να αλλάξει είναι η επιπλέον ψυχολογική υποστήριξη 
που έχει να κάνει όχι τόσο με την κάλυψη εκπαιδευτικών αναγκών αλλά περισσότερο 
με την κάλυψη προσωπικών αναγκών των ίδιων των γονέων και του παιδιού, 
κοινωνικο - συναισθηματικής φύσεως. Οι γονείς επιθυμούν οι παιδαγωγοί να έχουν 
εκπαίδευση σε συγκεκριμένους τομείς των ειδικών αναγκών του παιδιού τους (το 
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76% θεωρεί ως πολύ σημαντικό χαρακτηριστικό του ειδικού παιδαγωγού να έχει 
θεμελιώδες γνώσεις για την κατάσταση του παιδιού του και πώς να παρεμβαίνει σε 
αυτή, ενώ ένα 58,82% των ερωτηθέντων επιθυμεί ο παιδαγωγός να έχει και  γνώσεις 
για φροντίδα ) αλλά επιθυμούν και εκπαίδευση σε ότι σχετίζεται με την οικογένεια 
και τις ψυχολογικές διεργασίες (το 88,24% επιθυμούν κατανόηση και ευχάριστη 
διάθεση από τους εκπαιδευτικούς ενώ το 62,50% εκφράζει προσδοκίες και για 
δυνατότητα συμβουλευτικής παρέμβασης). Αυτό συγκεκριμένα σχετίζεται και με 
αποτελέσματα άλλων ερευνών που αναφέρονται στο γεγονός ότι υπάρχει ανάγκη στη 
σχέση σχολείου και οικογένειας να μην γίνεται αναφορά μόνο στα αποτελέσματα της 
εκπαίδευσης αλλά και της χρησιμότητάς τους και σύνδεσή τους με το οικογενειακό 
πλαίσιο (Lanners, Carolillo, Capelli, Lambert, 2003). 
Οι γονείς, ως συν-διαμορφωτές του όλου εκπαιδευτικού πλαισίου των παιδιών 
τους με στόχο την βελτιστοποίηση της ποιότητας των εκπαιδευτικών παροχών 
θεωρούν βασικό χαρακτηριστικό του ειδικού παιδαγωγού την εν-συναίσθηση και την 
ετοιμότητά του να στηρίξει ψυχολογικά το παιδί και τους γονείς. Οι γονείς επιθυμούν 
μια διαδικασία «εξοικείωσης» με τους επαγγελματίες που ασχολούνται με το παιδί 
τους, μέσα από έναν άνετο και ανεπίσημο τρόπο, σε ένα μέρος το οποίο είναι βολικό 
για τους ίδιους και αρκετά συμβατό με το καθημερινό τους πρόγραμμα. Γι’ αυτό και 
θεωρούν ότι η επικοινωνία σε επίπεδο προσωπικών σχέσεων και επισκέψεων στο 
χώρο του σπιτιού είναι πολύ πιο σημαντική. Επίσης η επαφή/ επικοινωνία δεν γίνεται 
συστηματικά και γι’ αυτό όταν ζητήθηκε από τους γονείς να συμπληρώσουν αριθμό 
συναντήσεων τον μήνα ή το σχολικό έτος δεν το έκαναν. Αυτό αποτελεί ένα 
ενδεικτικό στοιχείο για το κατά πόσο το ίδιο το εκπαιδευτικό σύστημα εμπλέκει τους 
γονείς στην εκπαιδευτική διαδικασία.  
Όσο πιο εμφανείς ήταν οι εκδηλώσεις της DMD  στο παιδί τόσο πιο 
ολοκληρωμένες και ξεκάθαρες ήταν και οι αντιλήψεις, προσδοκίες των γονέων 
σχετικά με την εκπαίδευση των παιδιών τους. Στην αποσαφήνιση των επιθυμιών 
συνέβαλε και ο χρόνος απομάκρυνσης από το χρόνο οριστικοποίησης της διάγνωσης. 
Γονείς που τα παιδιά τους παρακολουθούσαν νηπιαγωγείο ή ακόμη και πρώτες τάξεις 
δημοτικού παρουσίαζαν ασάφεια σχετικά με το τι θεωρούσαν ως καλύτερο για το 
παιδί τους αλλά και άρνηση απάντησης σε ερωτήσεις που απαιτούσαν πιο ενεργή 
συμμετοχή στα θέματα εκπαιδευτικής πραγματικότητας.  
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 ΚΕΦΑΛΑΙΟ 5 
ΣΥΜΠΕΡΑΣΜΑΤΑ και ΠΡΟΤΑΣΕΙΣ 
 
Συζήτηση- Συμπεράσματα   
Συμπερασματικά, η παρούσα μελέτη δίνει βασικές πληροφορίες σχετικά με τις 
απόψεις των γονέων σχετικά με την εκπαιδευτική πραγματικότητα του παιδιού με 
DMD, ένα θέμα το οποίο έχει δεχθεί μικρής σημασίας στην ελληνική βιβλιογραφία 
της ειδικής εκπαίδευσης, αφενός  λόγω συχνότητας εμφάνισης της όλης κατάστασης  
και του εκφυλιστικού της χαρακτήρα αφετέρου λόγω έλλειψης συγκεντρωτικών 
στοιχείων σχετικά με τα προβλήματα που αντιμετωπίζουν αλλά και τα 
χαρακτηριστικά των προγραμμάτων που παρακολουθούν ή θα έπρεπε να 
παρακολουθούν.  
Είναι προφανές ότι ένα συμμετοχικό, δημιουργικό και άρα αποτελεσματικό 
εκπαιδευτικό πρόγραμμα δεν μπορεί παρά να παραπέμπει και να υποδηλώνει μια 
εξίσου συνεργατική, δημιουργική και άρα αποτελεσματική λειτουργία μεταξύ των 
μαθητών, του εκπαιδευτικού προσωπικού και των γονέων. Οι γονείς, αναλαμβάνουν 
στην όλη εκπαιδευτική διαδικασία ένα διαμεσολαβητικό ρόλο, ως πηγή ουσιαστικής 
πληροφόρησης των αναγκών των παιδιών τους έτσι όπως οι ίδιοι τις αντιλαμβάνονται 
βιωματικά. 
Είναι προφανές, επίσης πως ένα δημιουργικό και αποτελεσματικό 
εκπαιδευτικό πλαίσιο δεν μπορεί παρά να προϋποθέτει ένα πλαίσιο ισοτιμίας και 
ελεύθερης έκφρασης, όπου η δυνατότητα και το δικαίωμα ισότιμης έκφρασης των 
συμμετεχόντων είναι μια απαράβατη παιδαγωγική αρχή. 
Εδώ βέβαια εγείρονται μια σειρά ερωτημάτων και προβλημάτων, που 
αφορούν  στο θεσμό του σχολείο και  ιδιαίτερα της ειδικής αγωγής αλλά και του 
ρόλου του δασκάλου. 
Μήπως τελικά η δημιουργία ενός κλίματος ισοτιμίας για το σχεδιασμό ενός 
εκπαιδευτικού προγράμματος αποτελεί απλά και μόνο ένα ιδεολόγημα; Είναι εφικτό 
ένα πλαίσιο ισοτιμίας; Αν είναι εφικτό, κάτω από ποιες προϋποθέσεις και τι μπορεί 
να σημαίνει μια συμμετοχική και αποτελεσματική συνεργασία μεταξύ γονέων, 
δασκάλων, μαθητών κυρίως ως προς την εφαρμογή διαφοροποιημένων 
εκπαιδευτικών προγραμμάτων και  των αποτελεσμάτων τους στους μαθητές; 
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Υπάρχει, το θεσμικό πλαίσιο, που να επιτρέπει να πραγματοποιηθεί αυτή η σύνθετη 
διαδικασία; Υπάρχει στο ελληνικό σχολείο χώρος αλλά και τόπος υποδοχής για 
τέτοιου είδους σύνθετες και ίσως επίπονες μερικές φορές διαδικασίες, όπου οι 
κυρίαρχες μορφές εξουσίας αμφισβητούνται;   
Δύσκολα ερωτήματα και εξίσου δύσκολες οι απαντήσεις. Ίσως εδώ ακριβώς 
βρίσκεται ο ουσιαστικός ρόλος των  ερευνητικών ευρημάτων που δίνουν έμφαση 
στην ουσιαστική συνεργασία όλων των εμπλεκόμενων φορέων και υποκειμένων και 
επισημαίνουν την ανάγκη ενός οριοθετημένου αλλά και ανοικτού, συγχρόνως, 
πλαισίου συνεργασίας. Απαραίτητη προϋπόθεση, βέβαια, είναι να βρεθούν και να 
υπάρξουν οι απαραίτητες εγγυήσεις και οι ασφαλιστικές δικλείδες αυτής, κατά την 
προσωπική μου άποψη, ενδιαφέρουσας αλλά και αναγκαίας συνεργασίας. 
Σε σχέση με τη παρούσα έρευνα αξίζει να σημειωθεί ότι το ερευνητικό 
εργαλείο που χρησιμοποιήθηκε ήταν ένα ερωτηματολόγιο το οποίο είναι αρκετά 
εκτενές και αναλυτικό τόσο όσον αφορά στον αριθμό των ερωτήσεων όσο  και σε 
σχέση με την λεπτομέρεια και το εύρος στην εκμαίευση πληροφοριών. Εκτιμήθηκε, 
ότι το γεγονός αυτό δυσκόλεψε τους γονείς σχετικά με την συμπλήρωση του τόσο σε 
σχέση με το χρόνο που απαιτούνταν να διαθέσουν όσο και στο σύνολο των 
πληροφοριών που θα έπρεπε να γνωρίζουν ή να έχουν σκεφτεί για τη συμπλήρωση 
των ερωτήσεων. Επίσης, κατά τη διάρκεια συμπλήρωσης του ερωτηματολογίου 
χρειαζόταν αρκετές διευκρινήσεις  όσον αφορά στην κατανόηση και διαφοροποίηση 
των ερωτήσεων (π.χ.  ανάμεσα στο τι θα επιθυμούσατε από το Διευθυντή του 
σχολείου και στο τι θα επιθυμούσατε από τη σχολική διοίκηση). Οι ανοιχτές 
ερωτήσεις, επίσης αποτέλεσαν ακόμη μία δυσκολία του συγκεκριμένου 
ερωτηματολογίου όπου παρατηρήθηκε ότι στο μεγαλύτερο ποσοστό των 
ερωτηθέντων ήταν αναπάντητες. Γεγονός που μπορεί να ερμηνευθεί και ως 
εκδήλωση απουσίας προσδοκιών κάτω από τις οποίες είναι δύσκολο ή αδύνατον για 
τους γονείς να δρουν ενεργητικά 
Το επιστημονικό ενδιαφέρον της παρούσας μελέτης αφορά την αξιοποίηση 
των όποιων ερευνητικών αποτελεσμάτων για τη γνώση σχετικά με τον πληθυσμό 
στον οποίο αναφέρεται, τα ιδιαίτερα χαρακτηριστικά και τις ανάγκες του. Σίγουρα το 
μικρό δείγμα της έρευνας δε συμβάλει στη γενίκευση των αποτελεσμάτων παρ΄ όλα 
αυτά δίνει μια αδρή εικόνα για το πώς οι γονείς αντιλαμβάνονται την εκπαιδευτική 
πραγματικότητα των παιδιών τους. Επίσης όσον αφορά στον αριθμό των 
ερωτηθέντων θα πρέπει να λάβει κανείς υπόψη του και το μικρό σχετικά αριθμό των 
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παιδιών  με μυϊκή δυστροφία Duchenne που είναι καταγεγραμμένοι ως πάσχοντες με 
Duchenne και όχι με μια πιο ευρεία ορολογία π.χ. κινητικές δυσκολίες ή πολλαπλές 
αναπηρίες.  
Το σχολείο αλλά και η οικογένεια ως οι δύο πιο σημαντικοί φορείς 
κοινωνικοποίησης του ατόμου θα πρέπει να διασφαλίσουν την ισότητα στην 
προσβασιμότητα στην εκπαίδευση, τις ίσες ευκαιρίες μάθησης περιλαμβάνοντας και 
τη διαφοροποίηση – προσαρμογή των εκπαιδευτικών προγραμμάτων στοχεύοντας 
στην επιτυχή εφαρμογή της ένταξης - συνεκπαίδευσης. Σημαντικό στοιχείο για πιο 
ολοκληρωμένη διερεύνηση των ιδιαίτερων αναγκών του συγκεκριμένου πληθυσμού 
αλλά και των συνθηκών για την επιτυχή εφαρμογή των όποιων εκπαιδευτικών 
προγραμμάτων αποτελεί η μελλοντική χορήγηση του αντίστοιχου ερωτηματολογίου 
της γερμανική έρευνας (BiSB I) στους εκπαιδευτικούς. 
Οι σύγχρονες συνθήκες εκπαίδευσης όλων των παιδιών ανεξάρτητα από 
οποιαδήποτε εκπαιδευτική ανάγκη ή χαρακτηριστικό που μπορεί να έχει ως 
αποτέλεσμα την εθνική, πολιτισμική ή κοινωνική τους διαφοροποίηση απαιτούν μια 
ενεργή και συστηματική προσέγγιση της εκπαίδευση τους. Οι μαθητές με Duchenne 
δεν αποτελούν μαθητικό πληθυσμό που χρειάζεται μόνο χώρους για θεραπεία ή 
φύλαξη αλλά και χώρους εκπαίδευσης και μάθησης. Η ποιότητα των εκπαιδευτικών 
διαδικασιών των παιδιών με ειδικές εκπαιδευτικές ανάγκες αποτελεί πολιτιστικό 
δείκτη του εκάστοτε κοινωνικού εκπαιδευτικού συστήματος.   
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ΠΑΡΑΡΤΗΜΑ Ι. 
 
 
 
Σχέδιο έρευνας                                 Ερωτηματολόγιο για τους γονείς 83 
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γονείς 
 
 
 
 
 
 
 
 
Παιδί  
 
 
 
 
 
 
 
 
Αριθμός: 
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 Αξιότιμοι γονείς, 
Ευχαριστούμε για τη συνεργασία, μέσα από την οποία ευελπιστούμε να συγκεντρώσουμε σημαντικά 
δεδομένα, όσον αφορά στην καταλληλότητα των υπηρεσιών που προσφέρει το σχολείο στο παιδί σας 
και στην καταγραφή των πιθανών προτάσεων που έχετε για την παρέμβαση/ υποστήριξη των παιδιών 
με μυοπάθεια Duchenne . 
Σας παρακαλούμε να προσέξετε τις ακόλουθες οδηγίες κατά την συμπλήρωση /απάντηση του 
ερωτηματολογίου: 
• Προσπαθήστε να απαντήσετε σε όλες τις ερωτήσεις και προσέξτε τις οδηγίες για τη 
συμπλήρωση. 
• Διαβάστε πρώτα όλες τις δυνατές απαντήσεις μιας ερώτησης, πριν την απαντήσετε 
• Είναι σημαντικό για την αξιολόγηση, οι πληροφορίες σας να είναι επιμελείς, ολοκληρωμένες 
και ευανάγνωστες 
• Εάν έχετε να κάνετε επιπρόσθετες παρατηρήσεις, σημειώστε τες παρακαλώ στο πλαίσιο δίπλα 
ή στην πίσω σελίδα (να δίνετε πάντα τον αριθμό της ερώτησης) 
                                                                                         Ευχαριστούμε πολύ ! 
 
1. Ηλικία και φύλο του παιδιού 
 
____________Ετών              κορίτσι         αγόρι 
 
2. Πού μένει το παιδί σας; 
 
  με τη μητέρα        σε ίδρυμα 
  με  τον πατέρα       με τους γονείς 
   μέσα στην εβδομάδα στο ίδρυμα, τα σαββατοκύριακα σταθερά στο σπίτι 
  με τους παππούδες                                     άλλος τόπος κατοικίας   
 με μια ανάδοχη οικογένεια                       ____________________ 
 
3. Πόσα επιπλέον παιδιά και σε ποια ηλικία έχετε;  
 
1.___________Ετών           3.___________Ετών          5.___________Ετών 
2.___________Ετών           4.___________Ετών          6.___________Ετών 
 
4. Εργάζεστε; 
 
Πατέρας:          Πόσες ώρες  την εβδομάδα;________________________ 
 
Μητέρα:           Πόσες ώρες την εβδομάδα;_________________________ 
 
5. Παρακαλώ περιγράψτε το παιδί σας με δικά σας λόγια (ονομάστε μέχρι 5 
ουσιαστικά χαρακτηριστικά) 
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_____________________________________________________________________
  
 
6. Πόση στήριξη και ενίσχυση χρειάζεται το παιδί σας ; Παρακαλώ εκτιμείστε το 
εύρος/ ποσότητα (της στήριξης) και τσεκάρετε το αντίστοιχο κουτί. 
 
                                                                      
Κατά τη σίτιση 
         ί μ ζεται σχυ    Το παιδ ου χρειά  στήριξη και ενί ση 
 πάντα     συχνά μερικές φορές  ποτέ 
Κατά την υγιεινή (τουαλέτα, καθαριότητα)  πάντα     συχνά μερικές φορές  ποτέ 
Κατά την ένδυση   πάντα     συχνά μερικές φορές  ποτέ 
Κατά τη μετακίνηση  πάντα     συχνά μερικές φορές  ποτέ 
Για να μπορέσει να διατηρήσει 
αλλάξει τη θέση του σώματος  
ή να   
 πάντα     
 
συχνά 
 
μερικές φορές 
 
 ποτέ 
Για να μπορέσει να χαρεί την κίνηση  πάντα    συχνά μερικές φορές  ποτέ 
Για να παίξει  πάντα     συχνά μερικές φορές  ποτέ 
Προκειμένου να πιάσει αντικείμενα/ να
πλησιάσει πρόσωπα 
  πάντα     συχνά μερικές φορές  ποτέ 
Για να τηρήσει κοινωνικούς κανόνες  πάντα     συχνά μερικές φορές  ποτέ 
Για  επικοινωνήσει με τους άλλους να   
 πάντα     
 
συχνά 
 
μερικές φορές 
 
 ποτέ 
Για να αντιμετωπίσει επιβαρύνσεις (από 
θόρυβο, καιρικές συνθήκες,  ταραχή ή: 
_____________________) (συμπληρώστε 
εάν θέλετε κάποια άλλη επιβάρυνση
δικού σας παιδιού) 
 του 
 πάντα     συχνά μερικές φορές  ποτέ 
Εξαιτίας αυτιστικών συμπεριφορών  πάντα     συχνά μερικές φορές  ποτέ 
Για να μην βαριέται  πάντα     συχνά μερικές φορές  ποτέ 
Προκειμένου να μην αυτοτραυματιστεί  πάντα     συχνά μερικές φορές  ποτέ 
Προκειμένου να μην πληγ σει ή 
τραυματίσει άλλους 
ώ   
 
   
πάντα     συχνά μερικές φορές  ποτέ 
Για να παραμείνει ή να γίνει υγιές (π.χ. 
περιποίηση τραυματισμών, φροντίδα, 
σίτιση με υποστήριξη, καθαριότητα) 
  
 
 πάντα     
 
 
συχνά 
 
 
μερικές φορές 
 
 
 ποτέ 
Προκειμένου παρά τι δύσκολες 
συμπεριφορές του να 
ς 
 μπορεί να
συμμετάσχει σε μια ομάδα 
 
 πάντα     
 
συχνά 
 
μερικές φορές 
 
 ποτέ 
Ά
 
λλο:_____________________________  πάντα     συχνά μερικές φορές  ποτέ 
 
 
7. Ποιες αναπηρίες συμβάλλουν στην υψηλή ανάγκη υποστήριξης του παιδιού σας; 
(παρακαλώ τσεκάρετε) 
 ναι όχι νω ίζω Δε γ ρ
 Κινητική αναπηρία                            
Νοητική καθυστέρηση                            
Χρόνιες παθήσεις  καθιστούν αναγκαία την 
ιατρική περίθαλψη στο σχολείο
       
      
       
       
             
               
Χρόνιες παθήσεις  καθιστούν αναγκαία την 
ιατρική περίθαλψη εκτός σχολείου
       
      
       
      
             
               
Επιπλέον διαταραχές / αναπηρίες                          
? στα μάτια                            
? στα αυτιά και στην ισορροπία                            
? στη φωνή και στην ομιλία                             
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? των εσωτερικών λειτουργιών (καρδιά, 
α εσ ανα) άλλ ωτερικά όργ
       
       
       
       
             
             
? στο δέρμα                            
? είναι απαραίτητη η σίτιση με καθετήρα 
τομάχου 
      
σ
                     
 
 
8. Πόσο διαρκεί για το παιδί σας η καθημερινή διαδρομή προς το σχολείο; 
____________________λεπτά (αναφέρετε εάν είναι με τα πόδια ή με αυτοκίνητο) 
. Η σχολική μέρα είναι….; 
 
9
 
πολύ μεγάλη             ικανοποιητική       πολύ μικρή 
ς θεωρείτε πολύ 
υνοϊκές και τους αριθμούς  ?  ?  ?  για να δηλώσετε τις ενδιάμεσες επιλογές σας.) 
ι μικρές σχολικές διακοπές είναι για το παιδί μου      καθόλου ευνοϊκές  ?  ?  ?  ?  ? πολύ ευνοϊκές 
,γιατί:____________________________________________________________________________ 
ι μεγάλες σχολικές διακοπές είναι για το παιδί μου    καθόλου ευνοϊκές  ?  ?  ?  ?  ? πολύ ευνοϊκές 
,γιατί:____________________________________________________________________________ 
ι μικρές σχολικές διακοπές είναι για την οικογένεια  καθόλου ευνοϊκές  ?  ?  ?  ?  ? πολύ ευνοϊκές 
,γιατί:____________________________________________________________________________ 
ι μεγάλες σχολικές διακοπές είναι για την οικογένεια καθόλου ευνοϊκές  ?  ?  ?  ?  ? πολύ ευνοϊκές 
,γιατί:____________________________________________________________________________ 
ξη σχολικές διακοπές στην εξοχή ή κάτι 
 
10. Ποια σημασία έχουν οι σχολικές διακοπές για το παιδί σας και την οικογένεια σας; (Τσεκάρετε με Χ την απάντησή 
σας κατατάσσοντας τις σχολικές διακοπές από ? ως ? χρησιμοποιώντας ? για να δηλώσετε  ποιες 
από τις παρακάτω προτάσεις θεωρείτε καθόλου ευνοϊκές, το ? για να δηλώσετε ποιε
ε
 
ο
 
…
 
ο
 
…
  
ο
 
…
 
ο
 
…
 
11. Πραγματοποιούνται με την τά
παρόμοιο;(ημερήσιες εκδρομές) 
 
ναι                             όχι 
τές;    
 
Αν ναι , παίρνει μέρος το παιδί σας σ΄ αυ ναι      όχι 
____________________________________________________________________ 
12. Ποια είναι η σύνθεση της τάξης του παιδιού σας; (μπορείτε να επιλέξετε 
περισσότερες από μια απαντήσεις)  
 
Αιτιολόγηση της συμμετοχής του ή μη: 
_
 
Αποκλειστικά μαθητές με  αναπηρίες  
Μαθητές με και χωρίς  αναπηρίες σε ίσο αριθμό 
Ανάμικτα, ως επί το πλείστον μαθητές με  αναπηρίες 
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Ανάμικτα, λιγότεροι μαθητές π.χ. μόνο ένας μαθητής με  αναπηρία    
Εξωτερική τάξη(Ειδική τάξη σε κανονικό σχολείο τοποθετημένη)  
 
Αυτή τη σύνθεση τη βρίσκω:       χωρίς νόημα           ικανοποιητική        αρκετά ικανοποιητική 
Γιατί;________________________________________________________________ 
 
 
 
 
 
13. Ποια βοηθητικά μέσα υπάρχουν για το παιδί σας στο σχολείο;  
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________ 
δε γνωρίζω 
4. Ποια βοηθητικά μέσα θα επιθυμούσατε επιπλέον για το παιδί σας; 
 
 
 
1
 
 
 
 
 
 
 
15. Με ποιο άτομο ποιας ειδικότητας επικοινωνείτε/ συνεργάζεστε στο σχολείο; 
___________________________________________________________________ 
 συμπληρώστε επάγγελμα) 
ιδί σας;     
(παρακαλώ
 
Υπάρχει προσωπικός συνοδός για το πα ναι         όχι   
Αν ι:  ναι, ο συνοδός αυτός πληρώνετα
 Από εσάς   Από το σχολείο   Άλλο:____________________ 
16. Παρακαλώ εκτιμήστε πόσες επαφές / συναντήσεις έχετε με το άτομο που 
επικοινωνείτε/ συνεργάζεστε στο σχολείο και εκφράστε την άποψη σας πάνω σ΄ 
αυτό. 
Παρακαλώ συ   αυτό είναι για μένα …(παρακαλώ τσεκάρετε) 
          
 
 
                                                  μπληρώστε
 αριθμό:    
 
Αριθμός συναντήσεων γονέων το σχολικό έτος           πολύ σπάνια  εντάξει   πολύ συχνά 
 
Επισκέψεις στο σπίτι το σχολικό έτος:                                πολύ σπάνια   εντάξει  πολύ συχνά 
 
Τηλεφωνικές συζητήσεις το  μήνα:                                         πολύ σπάνια   εντάξει  πολύ συχνά 
 
Γραπτές αναφορές (ημερολόγιο) το μήνα:                              πολύ σπάνια   εντάξει  πολύ συχνά 
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Προσωπικές συζητήσεις το μήνα:                                           πολύ σπάνια   εντάξει  πολύ συχνά 
λλο:__________________________ 
 
Ά    πολύ σπάνια   εντάξει  πολύ συχνά 
ώς αξιολογείτε την επαφή;           
 
 
Π κακή        εντάξει        καλή 
 
17. Πως αξιολογείτε την επαφή με το κάθε άτομο του προσωπικού της ομάδας της 
τάξης (παρακαλώ τσεκάρετε)  
Αυτή η ειδικότητα δεν υπάρχει σ’ εμάς   
Επαφή με… 
1. Τον ειδικό παιδαγωγό       κακή      ικανοποιητική       καθόλου επαφή           
2. Τη δασκάλα της τάξης      κακή      ικανοποιητική       καθόλου επαφή           
3. Άλλους δασκάλους         κακή       ικανοποιητική       καθόλου επαφή           
4. Βοηθητικό 
/νοσηλευτικό προσωπικό    κακή      ικανοποιητική       καθόλου επαφή           
5. Θεραπευτή                        κακή      ικανοποιητική       καθόλου επαφή           
8. Φοιτητές που κάνουν πρακτική    κακή      ικανοποιητική       καθόλου επαφή                    
9. Εξατομικευμένο συνοδό               κακή      ικανοποιητική       καθόλου επαφή            
18. Ποιος φροντίζει ώστε να λαμβάνει χώρα η επαφή / επικοινωνία με το άτομο που 
συνεργάζεστε στο σχολείο; (μπορείτε να επιλέξετε περισσότερες απαντήσεις) 
 
το σχολείο έρχεται σε επαφ  ή  τακτικά   σε περίπτωση προβλημάτων ή ερωτήσεων     
εγώ έρχομαι σε επαφή        τακτικά   σε περίπτωση προβλημάτων ή ερωτήσεων 
 
19. Έχετε την αίσθηση, ότι οι παροτρύνσεις σας και οι τοποθετήσεις σας λαμβάνονται 
σοβαρά υπόψη από το δάσκαλο/ τη  της ς;   δασκάλα  τάξη
Οι παροτρύνσεις μου είναι επιθυμητές             μάλλον όχι μερικές φορές συχνά 
ι παροτρύνσεις μου τίθενται σε εφαρμογή    
 
Ο μάλλον όχι μερικές φορές συχνά 
ι πληροφορίες μου για το παιδί λαμβάνονται υπόψη  
 
Ο μάλλον όχι μερικές φορές συχνά 
ι παροτρύνσεις μου για το μάθημα λαμβάνονται υπόψη        
 
Ο μάλλον όχι μερικές φορές συχνά 
ι παροτρύνσεις μου για τη θεραπεία λαμβάνονται υπόψη     
 
Ο μάλλον όχι μερικές φορές συχνά 
ι παροτρύνσεις μου για τη φροντίδα λαμβάνονται υπόψη     
 
Ο μάλλον όχι μερικές φορές συχνά 
 
Δεν αναμιγνύομαι  συνήθως στη δουλειά του σχολείου, γιατί: 
________________________________________________________________ _
 
20. Λαμβάνετε οδηγίες/ κατευθύνσεις σχετικά με την εκπαίδευση/ αγωγή του παιδιού 
σας τις περισσότερες φορές από 
 
1. Τον ειδικό παιδαγωγό             
2. Τη δασκάλα της τάξης       
3. Άλλους δασκάλους          
4. Βοηθητικό/ νοσηλευτικό ικπροσωπ ό  
5. Θεραπευτή                         
8. Φοιτητές που κάνουν πρακτική              
. Εξατομικευμένο συνοδό               9   
 
1. Οι οδηγίες/ κατευθύνσεις αφορούν 2
 
τη φροντίδα στο σπίτι του παιδιού μου    μάλλον όχι   μερικές φορές   συχνά 
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τη θεραπεία                                μάλλον όχι   μερικές φορές   συχνά 
ν παρέμβαση στο σπίτι           
 
τη μάλλον όχι   μερικές φορές   συχνά 
ν εκπαίδευση του παιδιού μου   
 
τη μάλλον όχι   μερικές φορές   συχνά 
2. Τι είναι για σας στο σχολείο ιδιαίτερα σημαντικό; 
 
2
 
 Όχι 
σημαντικό αντι σημαντικό    σημαντικό 
Κάπως 
σημ
κό 
Σχεδόν Πολύ 
Ότι το παιδί μου συναντά εκεί άλλα παιδιά                         
Συνεργασία με άλλα σχολεία π.χ. ………….                         
Ότι το παιδί μου λαμβάνει θεραπείες/ Φ/Σ                         
Ότι όλες οι ειδικότητες συνεργάζονται καλά                          
Ότι η οικογένεια αισθάνεται άνετα και δεν είναι      
φορτισμένη συναισθηματικά 
                   
Ότι θεωρούμε ότι η παρέμβαση είναι επιτυχής                         
Ότι οι πληροφορίες μας μπαίνουν σε εφαρμογή                         
Ότι επιτυγχάνονται και αναπτύσσονται πράγματα                         
Ότι το παιδί μου πηγαίνει καλά/ είναι καλά                         
  
σημαντικό αντι σημαντικό    σημαντικό 
Όχι Κάπως 
σημ
κό 
Σχεδόν Πολύ 
Ότι ο δάσκαλος ενδιαφέρεται για την κατάσταση μου      
στο σπίτι 
                   
Ότι μπορώ να λάβω συμβουλές για προβλήματα του 
παιδιού 
     
     
      
     
      
     
     
         
Ότι μπορώ επίσης να μιλήσω για προσωπικά 
προβλήματα με τον/ την εκπαιδευτικό/ ψυχολόγο 
     
     
      
     
      
     
     
         
Ότι λαμβάνονται υπόψη όλες οι αλλαγές που εμφανίζει 
το παιδί μου (στη συμπεριφορά, στην υγεία) 
     
      
      
      
      
      
     
      
Ότι το παιδί μου έχει μια ποικιλόμορφη σχολική ημέρα                         
Ότι το σχολείο συνεχίζει θεραπείες ή φροντίδα που 
λαμβάνει το παιδί μου και εκτός σχολείου 
     
     
      
     
      
     
     
         
Άλλο:________________________________________ 
     
     
      
      
      
      
      
     
 
 
 
Οι ακόλουθες ερωτήσεις, μας  ενδιαφέρουν ιδιαίτερα γιατί το πανεπιστήμιο αποβλέπει ώστε η 
εκπαίδευση των μελλοντικών ειδικών παιδαγωγών να ανταποκρίνεται στις ανάγκες τόσο των γονέων 
όσο και των παιδιών τους. Γι΄ αυτό σκεφτείτε παρακαλώ κατά την συμπλήρωση ιδιαίτερα τον / την 
ιδικό/ -ή παιδαγωγό και όχι κάποιο άλλο πρόσωπο/ άλλη ειδικότητα της ομάδας του σχολείου. 
οντας τις 
ε
 
23. Τι περιμένετε από τον/ -ην ειδικό/ -ή παιδαγωγό; (Σημειώστε με Χ κατατάσσ
αντήσεις σας ανάλογα με τη σημαντικότητά τους από ? καθόλου σημαντική ως ? πολύ σημαντική) απ
 
Περιμένω ότι ο/ η ειδικός /ή παιδαγωγός…                                  καθόλου                μεσαίο                    πολύ             
    σημ αντικό 
θα έχει θεμελιώδεις γνώσεις για την κατάσταση του παιδιού μου  ?     ?       ?       ?      ? 
θα έχει θεμελιώδεις γνώσεις για την παρέμβαση του παιδιού μου  ?      ?      ?       ?      ? 
θα είναι ενεργά παρών/ -ούσα για την αντιμετώπιση τυχόν προβλημάτων       ?      ?       ?        ?      ? 
θα έχει θεραπευτικές γνώσεις                                                           ?      ?       ?        ?       ? 
θα έχει γνώσεις φροντίδας         ?      ?       ?        ?       ? 
                                                                                                            αντικό                                      σημ
…
 
…
 
…
 
…
 
…
 
 89
…θα έχει κατανόηση                                                             ?      ?       ?        ?       ? 
θα μπορεί να αποφασίζει ακριβώς τι χρειάζεται το παιδί μου         ?      ?       ?        ?       ? 
θα δουλεύει ευχάριστα με το παιδί μου                                           ?      ?       ?        ?       ? 
θα διαθέτει πολύ εμπειρία στη δουλειά του/ της                              ?      ?       ?        ?       ? 
θα είναι  δημιουργικός και ευέλικτος                                              ?      ?       ?        ?       ? 
θα έχει χιούμορ                                                                                ?      ?       ?        ?       ? 
θα επιμορφώνεται συνεχώς                                                             ?      ?       ?        ?       ? 
δε θα φορτώνει με εργασίες το παιδί μου                                        ?      ?       ?        ?       ? 
θα είναι διαθέσιμος να αναλάβει το φόρτο εργασίας   ?      ?       ?        ?       ? 
θα με συμβουλεύει ικανοποιητικά για την ιδανική παρέμβαση    ?      ?       ?        ?       ? 
θα είναι συνεπής                                                                              ?      ?       ?        ?       ? 
Άλλο:____________________________                                  ?      ?       ?        ?       ? 
 
…
 
…
 
…
 
…
 
…
 
…
 
…
 
…
 
…
 
…θα αποτελεί έναν συνομιλητή για μένα                                           ?      ?       ?        ?       ? 
…
 
…
 
 
24. Σε ποιους τομείς αυτά που περιμένετε πραγματοποιούνται από το σχολείο του 
παιδιού σας; 
1. Μάθημα                                                    καθόλου   μέτρια   σ’ όλο το εύρος 
. Θεραπεία                                                 
 
2 καθόλου   μέτρια    σ’ όλο το εύρος 
. Φροντίδα                                                  
 
3  καθόλου  μέτρια    σ’ όλο το εύρος 
. Παρέμβαση μεμονωμένων ικανοτήτων   
 
4  καθόλου  μέτρια    σ’ όλο το εύρος 
τα πλαίσια του σχολικού ωραρίου             
 
5. Δομή/ οργάνωση του ελεύθερου χρόνου  
σ καθόλου   μέτρια    σ’ όλο το εύρος 
κτός σχολικού ωραρίου                             
 
6. Προσφορές υπηρεσίας  
ε καθόλου   μέτρια    σ’ όλο το εύρος 
. Κάποιο άλλο:…………..                         
 
7 καθόλου    μέτρια   σ’ όλο το εύρος 
 
25. Υπάρχουν σχολικές υπηρεσίες, που στη δουλειά που κάνει το προσωπικό με το 
παιδί σας υπερεκτιμούνται ή αφήνονται στο περιθώριο;(παρακαλώ τσεκάρετε: 
?=υπερεκτιμάται,  ?=είναι ικανοποιη  ?παραμελείται) τική,  
                                                             υπερεκτιμάται    ικανοποιητική    παραμελείται 
ωματικός τομέας/ φροντίδα   ?                      ?                      ?   
οινωνικός τομέας    ?                      ?                      ?   
λωσσική παρέμβαση                                  ?                      ?                      ?   
    ?                      ?                      ?   
ολα, νοήματα) 
          ?                       ?                     ?   
ια μαθητές με μυοπάθεια Duchenne  
εξουαλική αγωγή     ?                      ?                       ?   
Σ
 
Κ
 
Γ
 
Μη λεκτική επικοινωνία
(σύμβ
 
Ειδικά προγράμματα παρέμβασης        
γ
 
Σ
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Κίνηση (άθλημα /ρυθμική)   ?                      ?                       ?   
ημιουργικός τομέας (μουσική /τέχνη)  ?                      ?                       ?   
ρησκευτικά     ?                      ?                       ?   
λεύθερος χρόνος/ Διαλείμματα   ?                      ?                       ?   
νομία /Αυτόνομη  ?                      ?                       ?   
αθημερινή διαβίωση 
παγγελματική προετοιμασία   ?                      ?                       ?   
?                      ?                       ?   
 εκδηλώσεις, γιορτές, ενημέρωση) 
                   ?                       ?   
λλο:__________________________               ?                      ?                       ?   
ν επιθυμία, να λαμβάνει το παιδί μου τις ακόλουθες ειδικές υπηρεσίες 
 
Δ
 
Θ
 
Ε
 
Εκπαίδευση στην αυτο
κ
 
Ε
 
Προγράμματα κοινωνικοποίησης   
(σχολικές
 
Σύνδεση με το δημόσιο βίο   ?   
(Αγορά, επισκέψεις σε δημόσιους χώρους ή παρόμοια)  
Περίπατοι                                                            ?                      ?                       ?   
Ά
 
 
 
 
 
26. Θα είχα τη
στο σχολείο: 
   
Τα ακόλουθα θα έπρεπε να προσφέρονται:  
_____________________________________________________________________ 
 ____________________________________________________________________ 
______________________________________________ __ _____________________ 
άνω σ’ αυτό δεν μπορώ να πω τίποτα                           Π  
7. Γνωρίζετε το ημερήσιο πρόγραμμα του παιδιού σας; 
 
2
 
ναι                   όχι                    δεν υπάρχει                δε μου δίνεται κανένα 
8. Γνωρίζετε το περιεχόμενο του εκπαιδευτικού προγράμματος του παιδιού σας; 
 
2
 
ναι                   όχι                    δεν υπάρχει                δε μου δίνεται κανένα 
 
29. Ο σχεδιασμός του μαθήματος για το παιδί μου, μου φαίνεται ότι… 
(Τσεκάρετε με Χ την απάντηση που σας εκφράζει κατατάσσοντας την ως εξής ? δεν το έχουν σκεφτεί πρωτύτερα 
?το έχουν σκεφτεί κάπως καλά ? το έχουν σκεφτεί ικανοποιητικά καλά ? το έχουν σκεφτεί καλά ? το έχουν 
κεφτεί πολύ καλά) 
εν το έχουν σκεφτεί πρωτύτερα     ?        ?      ?       ?        ?     το έχουν σκεφτεί πολύ καλά 
 τις ακόλουθες διατυπώσεις σε σχέση με τους 
σ
 
Δ
 
30. Συμφωνείτε ή διαφωνείτε με
μαθητές με μυοπάθεια Duchenne; 
 
                                                Συμφωνώ:       καθόλου     κάπως      ικανοποιητικά        πολύ 
. Στο μάθημα οι μαθητές αυτοί συμμετέχουν έτσι απλά  ?               ?                   ?                      ?1  
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2. Την απαραίτητη παρέμβαση  
την λαμβάνουν εξατομικευμένα                        ?                 ?                    ?                    ? 
τη γνώμη σας τα ενδιαφέροντα των μαθητών με 
 
31.Πόσο λαμβάνονται υπόψη κατά 
μυοπάθεια Duchenne στο σχολείο;  
(Τσεκάρετε με Χ την απάντηση που σας εκφράζει κατατάσσοντας την ως εξής ? πολύ μικρή αξία ?μικρή αξία  
 ικανοποιητική αξία ? μεγάλη αξία ? πολύ μεγάλη αξία) 
χουν στο σχολείο
?
 
Έ  σας:    πολύ μικρή αξία   ?    ?   ?    ?    ?    πολύ μεγάλη αξία 
χουν στην τάξη
 
Έ  σας:       πολύ μικρή αξία   ?    ?   ?    ?    ?    πολύ μεγάλη αξία 
32. Στο παιδί μου αρέσει η τάξη του/ η ομάδα του (στην οποία βρίσκεται τον 
 
περισσότερο χρόνο)… 
 
καθόλου                 κάπως                   αρκετά καλά                      πολύ καλά 
 
33.Είμαι με την κατάσταση του παιδιού μου στην τάξη του στο σύνολο… 
(Τσεκάρετε με Χ την απάντηση που σας εκφράζει κατατάσσοντας την ως εξής ? καθόλου ? λίγο ? σχεδόν  
? ? ? ? ?
ι λόγοι γι’ αυτό:______________________________________________________ 
? ικανοποιητικά ? πολύ ευχαριστημένη/ -ος) 
αθόλου ευχαριστημένη/ ος                                    πολύ ευχαριστημένη/ ος κ
 
Ο
 
 
4. Ποιες προτάσεις βελτίωσης έχετε για τη δουλειά με το παιδί σας; 3
 
 
 
 
35. Τι θα επιθυμούσατε από το Διευθυντή του σχολείου; 
 
 
 
 
 
36. Τι θα επιθυμούσατε από τη δουλειά της σχολικής διοίκησης (γραφεία 
εκπαίδευσης ή άλλα τμήματα της εκπαίδευσης) σε σχέση με τους μαθητές με 
μυοπάθεια Duchenne;  
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37. Γιατί το παιδί σας βρίσκεται συγκεκριμένα σ’ αυτό το σχολείο; (είναι δυνατόν να 
δώσετε περισσότερες απαντήσεις) 
 
 1. Είναι χωροταξικά το πλησιέστερο αρμόδιο σχολείο. 
 2. Το παιδί μου στάλθηκε από τη σχολική επιτροπή (Κ.Δ.Α.Υ.) σ’ αυτό το 
σχολείο. 
 3. Οι επιθυμίες/ ανάγκες των μαθητών με μυοπάθεια |Duchenne λαμβάνονται 
ιδιαιτέρως υπόψη σ’ αυτό το σχολείο. 
 4. Άλλα σχολεία απέρριψαν το παιδί μας, γιατί: 
_____________________________________________________________________ 
 
 5.Το σχολείο και οι δάσκαλοι έχουν μια καλή φήμη και μας το πρότειναν 
προπάντων οι:  
_____________________________________________________________________ 
 
 6.Το παιδί μας δεν τα κατάφερε / δε βολεύτηκε σε κάποιο άλλο σχολείο, γιατί: 
_____________________________________________________________________ 
 
 7. Αυτό το σχολείο είναι ιδιαίτερα εξοπλισμένο για τις ανάγκες του παιδιού μας. 
 8. Το σχολείο δίνει τη δυνατότητα για επαφή με παιδιά χωρίς αναπηρίες. 
 9. Οι ώρες μαθήματος είναι πιο ευνοϊκές/ βοηθητικές. 
 10. Το σχολείο έχει έναν ιδιωτικό φορέα. 
 11. Εδώ έχουν οι γονείς σχετικά μεγαλύτερη δυνατότητα να συνομιλήσουν. 
 12. Από την αρχή αισθανθήκαμε εδώ άνετα. 
 13. Άλλο:________________________________________________________  
 ιδέες και προτάσεις, οι οποίες ως αποτέλεσμα 
ρευνας θα μπορούσαν να συμπεριληφθούν στην  μετέπειτα ανάπτυξη των σχολείων 
 της άποψης, ότι η κατάσταση στο σχολείο του παιδιού σας 
 
 
 
 
 
 
Οι ακόλουθες ερωτήσεις σκοπεύουν να εντοπίσουν, αν το σχολείο και η εκπαίδευση 
στο Πανεπιστήμιο ανταποκρίνεται σ’ αυτούς τους μαθητές, δηλαδή σε ποια σημεία 
θα έπρεπε να σκεφτεί κανείς βελτιώσεις. Γι’ αυτό ενδιαφερόμαστε για την άποψη σας 
καθώς εσείς γνωρίζετε καλύτερα το σχολείο αλλά και τις ανάγκες του παιδιού σας. 
Έχετε εδώ τη δυνατότητα, να εισάγετε
έ
για μαθητές με μυοπάθεια Duchenne. 
 
38. Είσαστε
ανταποκρίνεται στις εξατομικευμένες απαιτήσεις των μαθητών με μυοπάθεια 
Duchenne;   
 
Όχι, καθόλου          ?          ?         ?             ?           ?        ναι, σε κάθε περίπτωση 
 
Παρακαλώ να αναφέρετε τους λόγους της άποψη σας 
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
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_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
____________________________________________________________________  _
 
 
39. Οι μαθητές με μυοπάθεια Duchenne χρειάζονται έναν ιδιαίτερο τρόπο 
παρέμβασης και γι’ αυτό ένα ιδιαίτερο σχολείο. Τι άλλο επιπλέον έπρεπε σύμφωνα με 
την δική σας άποψη να γίνει στο σχολείο γι’ αυτούς τους μαθητές; Ποιες δράσεις θα 
έπρεπε να αναληφθούν; Ποιες προτάσεις έχετε; 
 
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________ 
____________________________________________________________________ 
0. Μας ενδιαφέρουν ιδιαίτερα επίσης νέοι δρόμοι και κατευθυνόμενες ιδέες για την 
_
 
 
 
 
 
4
ενασχόληση με αυτούς τους μαθητές. Παρακαλώ σκεφτείτε, αν υπάρχει κάτι που… 
 
• …έχει επιτυχία λειτουργεί πολύ καλά στο συγκεκριμένο σχολείο, 
• …εσείς ως γονείς είστε περήφανοι 
 …μπορείτε να φανταστείτε, ότι θα μπορούσαν να εφαρμόσουν και να 
____________________________________________________________________
____________________________________________________________________ 
1.Χώρος για παρατηρήσεις, οδηγίες για τομείς, οι οποίοι δεν τέθηκαν στο 
•
πραγματοποιήσουν και άλλα σχολεία  
 
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
_
_
 
 
4
ερωτηματολόγιο, διευκρινήσεις, κ.τ.λ. 
 
 
                                                                      ΕΥΧΑΡΙΣΤΟΥΜΕ ΠΟΛΥ! 
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ΑΡΑΡΤΗΜΑ ΙΙ. 
 όσο και σε διεθνές επίπεδο που ασχολούνται με τη μυϊκή δυστροφία 
Duchen
 παθήσεις» Muscular 
Dystrop  Ass
ος Χριστόφορος»:Α.Κανδρή 20-190 02 Παιανία Αττικής, τηλ & 
fax:210 6420
834-5, fax:210 82 10 098, e-mail: 
mdahel
Π
 
Παρακάτω παραθέτουμε μερικές από τις διευθύνσεις συλλόγων τόσο στον 
ελλαδικό χώρο
nne.   
Στη χώρα μας ο πρώτος σύλλογος που δημιουργήθηκε για τα άτομα με μυϊκή 
δυστροφία  Duchenne, αλλά γενικά και  για το σύνολο των νευρομυϊκών νοσημάτων 
είναι ο σύλλογος με την επωνυμία «Άγιος Χριστόφορος».Ακολούθησε ο σύλλογος 
«Σωματείο για τη φροντίδα των Ατόμων με νευρομυϊκές
hy ociation Hellas (M.D.A. ΕΛΛΑΣ)   
• «Άγι
-6 668 
• «Σωματείο για τη φροντίδα των Ατόμων με νευρομυϊκές παθήσεις» 
Muscular Dystrophy Association Hellas (M.D.A. ΕΛΛΑΣ): Μαυρομματαίων 11, 
Τ.Κ.106 82 Αθήνα, τηλ.210 82 56 
las@otenet.gr, www.mdahellas.gr. 
 διεθ
ciety .orq , 
Σε νές επίπεδο: 
• Facioscapulohumeral Muscular Dystrophy (FSHD) Society, 3 
Westwood Road Lexington, ΜΑ 02420 info@fshso
http://w w.fshw society.org, Tel: 781-860-0501, Fax: 781-860-0599  
• Muscular Dystrophy Family Foundation, 3951 Ν. Meridian Street 
Suite 100 Indianapolis, ΙΝ 46208-4062 mdff@mdff.org , http://www.mdff.org, Τel: 
317-92 333 
y@yahoo.com
3-6 800-544-1213 Fax: 317-923-6334  
• International Myotonic Dystrophy Organization. Ρ.O. Box. 1121 
Sunland, CA 91041-1121 mvotonicdystroph  
http://w w.my
a, 
ΜΟ 20 2-242
w otonicdystrophy.org Tel:, 818-951-2311 866-679-7954  
• Nationallnstitute of Child Health and Human Deνelopment (NICHD) 
Nationallnstitutes of Health, DHHS 31 Center Drive, Rm. 2Α32 MSC 2425 Bethesd
89 5 http://www.nichd.nih.gov Tel: 301-496-5133 Fax: 301-496-7101  
• Muscular Dystrophy Association 3300 East Sunrise Drive  Tucson, 
ΑΖ 85718-3208 mda@mdausa.org http://www.mda.orQ Tel: 520-529-2000 800-
 95
344-4863 Fax:520-529-5300  
• Parent Project Muscular Dystrophy (PPMD) 1012 North 
Univer  Blvsity d. Middletown, ΟΗ 45042 info@parentproiectmd.org http://www . 
parentproiectmd. orQ Tel: 513-424-0696 800-714-KIDS (5437) Fax: 513-425-9907  
• Nationallnstitute of Arthritis and Musculoskeletal and 5kin 
Diseases (ΝIΑΜ5) Nationallnstitutes of Health, DHHS 31 Center Dr., Rm. 4C02 
MSC 2350 Bethesda, ΜΟ 20892-2350 NIAMSinfomail.nih.gov 
http://www.niams.nih.gov Tel: 301-496-8190 877-22-NIAMS (226-4267)  
• Centers for Disease Control and Preνention (CDCP) U.5. 
Department of Health and Human Serνices 1600 CΙifton Road, Ν.Ε. Atlanta, GA 
30333 inquiry@cdc.gov http://www.cdc.gov , Tel: 800-311-3435 404-6393311/404-
639-3543  
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